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1. Resumen:

La vivencia de la sexualidad constituye un aspecto central en la vida del ser humano, ya que
todas las personas son seres sexuados, con lo cual, cualquiera deberia poder expresar su
sexualidad libremente, independiente de la condicién de cada sujeto. Sin embargo, en el caso
de las personas con discapacidad -y especialmente en el marco de nuestra investigacion, de
quienes manifiestan enfermedades neuromusculares-, existen mitos, prejuicios y estereotipos
sociales acerca de su sexualidad, con lo cual deben superar obstaculos para ejercer plenamente
su sexualidad.

En sintesis, estos prejuicios presentes en el imaginario colectivo se basan en la idea de que las
personas con discapacidad son asexuadas o carecen de deseo, que no piensan en su
sexualidad, que no necesitan tener relaciones sexuales o que no pueden formar una familia,
entre otras creencias. Tales creencias no solo invisibilizan sus necesidades, sino que fomentan
la socavacion de la autoestima, generando impacto negativo en las emociones, las relaciones
interpersonales, la confianza, la toma de decisiones y muchos otros inconvenientes mas.

El proposito de la investigacion es, en primer lugar, evidenciar que los prejuicios sobre la
sexualidad en personas con enfermedades neuromusculares generan problemas de autoestima
y, en segundo lugar, concientizar a la sociedad para contribuir en la disminuciéon de estos

prejuicios.

Palabras clave: Sexualidad, prejuicios sobre la sexualidad, discapacidad, enfermedades

neuromusculares, autoestima



2. Introduccion

2.1 Presentacion del tema

Segun Castiglioni et al. (2015) las enfermedades neuromusculares (ENM) conforman un conjunto
de signos y sintomas derivados por una alteracion en la unidad motora, compuesta por la moto
neurona inferior, el nervio periférico, la union neuromuscular y el mdsculo (tabla 1). En su mayoria
son de origen genético, aunque pueden ser adquiridas por causas autoinmunes, inflamatorias o

por toxinas.

La deteccion temprana es fundamental en este tipo de enfermedades, dado que posibilita la
iniciacion del tratamiento de manera oportuna, siendo clave para ralentizar la progresion de la
patologia. La estrategia diagndstica varia segun la edad del paciente, debido a que en la
adolescencia los sintomas son menos evidentes que en la nifiez. En primera instancia, la
orientacion diagnodstica se basa en la existencia de sintomas clinicos, para luego la confirmacion
mediante un examen fisico y/o genético. En edades tempranas de la vida, los sintomas
frecuentes son: trastorno de la marcha como por ejemplo bamboleo, fatigabilidad al realizar
ejercicios, marcha en puntas de pie, caidas frecuentes, dificultades para subir o bajar escaleras
y dificultad para levantarse desde el suelo. En la adolescencia, en cambio, los sintomas
primordiales son: dificultades para alimentarse por alteraciones en la deglucién, infecciones
respiratorias frecuentes y prolongadas debido a una capacidad ventilatoria disminuida y
trastornos del suefio por la insuficiencia ventilatoria mencionada, generando ahogos, cansancio

y cefalea, provocando la necesidad de la utilizacion de bipap o cpap* (Castiglioni et al., 2015).

Una vez que definimos las enfermedades neuromusculares podemos adentrarnos en la variable
de la sexualidad. Cuando se habla de sexualidad se hace referencia a la identidad sexual, la
orientacién sexual, la reproduccion y el erotismo; este constructo constituye un aspecto
fundamental del ser humano, ya que todos los sujetos son seres sexuales. La sexualidad nos
acompafia toda la vida, desde el nacimiento hasta la muerte, es decir que se desarrolla con la
persona. Esta resulta de la interaccion entre la biologia del sujeto, el entorno cultural, el nivel
socioecondmico, las experiencias de vida del individuo y los circuitos de recompensa y placer
(Morelo Rodriguez, 2018).

L EI CPAP (Presion Positiva Continua en la Via Aérea) suministra una presion constante para
mantener abiertas las vias respiratorias, ideal para apnea obstructiva del suefio. Por el
contrario, el BiPAP (Presion Positiva Binivel) emplea dos niveles de presién —m@s alta durante
la inspiracién y méas baja en la espiracion—, lo que resulta mas eficaz para tratar la fatiga
muscular respiratoria y la retencién de CO2, frecuentes en enfermedades neuromusculares
(ENM).



En el caso de las personas con discapacidad existen prejuicios, mitos y estereotipos vinculados
a su sexualidad. En la sociedad existe la creencia de que las personas con discapacidad pierden
todo deseo sexual y, con ello, se extingue la posibilidad de aspirar a tener un proyecto individual
y familiar. A pesar de que la sexualidad esta presente en la conducta humana, persiste la
conviccién de que para ejercer una sexualidad plena es indispensable poseer salud fisica. En

sintesis, se cree que las personas con discapacidad son anifiadas y asexuadas (Caricote, 2012).

Por ultimo, la autoestima se define como la percepcién y evaluacion que un sujeto tiene de si
mismo. Esta comprende el valor propio, las habilidades y las aptitudes, desempefiando un rol
fundamental en la autoimagen y en el bienestar de cada persona. Cabe destacar que la
autoestima es un proceso continuo que varia constantemente y se construye a lo largo de la vida
mediante experiencias personales y factores contextuales y sociales. Los acontecimientos
positivos, como los éxitos personales, son propensos a elevar la autoestima, sin embargo, las

vivencias negativas, como los fracasos, tienden a disminuirla (Gonzéalez Buste, 2023).

2.2 Problemay pregunta de investigacion

El fundamento para investigar esta problematica social reside en que la sexualidad constituye un
aspecto central en lavida humana (OMS, 2010), es por ello que, los mitos acerca de la sexualidad
de las personas con discapacidad (PcD) constituyen un problema en si mismo. Durante toda la
historia la invisibilizacion, el desconocimiento, la discriminacion y los prejuicios han sido una
constante a la hora de abordar en la salud sexual y reproductiva de las personas con diversidad
funcional. Estas concepciones se sostienen en la idea de que las PcD son asexuadas,
dependientes, enfermas e improductivas, nociones que derivan de una perspectiva paternalista
y sobreprotectora por parte de las personas que ejercen roles de cuidado (padres, tutores y/o
trabajadores de la salud) bajo el supuesto de propiciar un bienestar mayor (Urgilés et al., 2024).
Debido a lo mencionado anteriormente, la negacién de la sexualidad emerge como uno de los

principales problemas que afrontan las PcD, tanto desde el @mbito social como familiar.

Durante la adolescencia, etapa vital en el desarrollo de la sexualidad, las personas con
discapacidades motoras reciben menos informacion en comparacion con sus pares sin
patologias. Dicha desinformacion se produce por inhibiciones de los profesionales, familiares vy,
en ocasiones, de ellos mismos. Sin embargo, a pesar de estos prejuicios, las PcD desean
vivenciar la sexualidad de la misma manera que cualquier otra persona, e incluso presentan las
mismas necesidades, la Unica diferencia es que, en algunos casos, requieren adaptaciones para

satisfacerlas (Garcia Arrigoni y Nastri, 2018).

En base a lo expuesto surge la siguiente incognita: ¢los prejuicios, la invisibilizaciéon y la

desinformacioén en torno a la sexualidad influyen negativamente en la autoestima del grupo de



estudio? La hipétesis de nuestro trabajo de investigacion sostiene que los factores mencionados
aportan al desarrollo de una baja autoestima. En este contexto, proponemos indagar de qué
manera los adultos de entre 20 y 40 afios con enfermedades neuromusculares perciben los
prejuicios vinculados a la sexualidad que recae sobre ellos y como, desde su experiencia
subjetiva, estos prejuicios influyen en la construccion de una autoestima baja. En consecuencia,
el objetivo del presente estudio es analizar la incidencia de los prejuicios sobre la sexualidad en
personas con discapacidad motora en la autoestima, asi como la forma en que dichas personas

perciben y elaboran estos prejuicios.

2.3 Relevancia de latemaética

El presente trabajo indaga sobre el impacto que los prejuicios y la invisibilizacién de la sexualidad
pueden ocasionar en la autoestima de las personas con enfermedades neuromusculares. El
grupo de estudio fue seleccionado por sobre otras discapacidades por dos motivos: en primer
lugar, por el interés de investigar sobre las discapacidades motrices y, en segundo lugar, por la
accesibilidad al grupo poblacional, facilitando el proceso de investigacion.

La relevancia de este estudio radica en que, a partir de las conclusiones, es posible generar
aportes que permitan ahondar en la temética. En caso de hallar incidencia de los prejuicios en
torno a la sexualidad en la baja autoestima, los resultados podrian incentivar futuras

investigaciones a abordar y visibilizar esta problemética.

Més alla de la corroboracion de la hipétesis, la situacion planteada implica una problemética en

si misma, ya que lainvisibilizacién y los prejuicios existentes acerca de la sexualidad en personas

con discapacidad conllevan una violacién de los derechos humanos. Estos son definidos como:
Derechos inherentes a todos los seres humanos, sin distincién alguna de raza, sexo,
nacionalidad, origen étnico, lengua, religion o cualquier otra condicion. Entre los
derechos humanos se incluyen el derecho a la vida y a la libertad; a no estar sometido
ni a esclavitud ni a torturas; a la libertad de opinién y de expresion; a la educacién y al
trabajo, entre otros muchos. Estos derechos corresponden a todas las personas, sin
discriminacion alguna
(Naciones Unidas, 2021).

Desde este punto de vista, los derechos humanos son inherentes a toda persona por el simple
hecho de serlo, sin distincion ni discriminacién. Esta definicion resulta pertinente para el objetivo
de la investigacién, ya que independientemente de la condicion de discapacidad, los derechos
son innegables. No obstante, la infantilizacién social de las personas con enfermedades
discapacitantes las relega simbdlicamente al lugar de sujetos dependientes y carentes de vida
sexual, lo cual restringe sus derechos humanos, especialmente los derechos sexuales y

reproductivos (D'Gregorio, 2014).



Los derechos sexuales establecen que todo ser humano, sin la necesidad de poseer un cuerpo
normativo, tiene el derecho de gozar libremente su vida sexual y de tomar decisiones sobre su
propio cuerpo. Esto incluye el derecho a ser identificado como un ser sexuado, a fortalecer la
autoestima y la autonomia respecto a su sexualidad, a explorar su vida sexual sin vergiienza,
prejuicios, inhibiciones o creencias infundadas, a acceder a informacidn concreta y veraz, entre
otros. Por su parte, los derechos reproductivos establecen la libertad de decidir al respecto de la

procreacion (D'Gregorio, 2014).
3. Objetivos
3.1 Objetivo General:

Examinar la incidencia de los prejuicios sobre la sexualidad en la autoestima de las personas

con enfermedades neuromusculares.

3.2 Objetivos especificos:

e Identificar cédmo las personas con enfermedades neuromusculares perciben los
prejuicios y/o falsas creencias vinculadas a su sexualidad

e Analizar de qué manera los prejuicios sobre la sexualidad en personas con
enfermedades neuromusculares influye en la vivencia de su sexualidad

e Explorar como los prejuicios sociales sobre la sexualidad influyen en la construccion de

la autoestima de las personas con enfermedades neuromusculares.
4. Alcances y Limitaciones

La presente investigacion busca explorar la influencia de los prejuicios acerca de la sexualidad
en la autoestima en personas mayores de edad con enfermedades neuromusculares que residan
en Argentina. El estudio es de caracter correlacional y descriptivo; es por ello que, la utilizacion
de un enfoque cuantitativo permitira identificar patrones mensurables en la percepcién de dichos
prejuicios, generando datos objetivos que contribuyen a estimar la magnitud de su incidencia

sobre la autoestima.

No obstante, el estudio presenta limitaciones que deben considerarse para la interpretacion de
los resultados. En primer lugar, el disefio metodolégico impone restricciones en la profundidad y
en el detalle cualitativo, priorizando la amplitud de la muestra y la objetividad de los datos.

En segundo lugar, el grupo poblacional queda restringido estrictamente al diagndstico



mencionado, al rango etario y al pais de residencia. Al tratarse de una investigacion que busca
un primer abordaje de la tematica, se excluyen otras discapacidades motrices y variables
especificas tales como el nivel socioecondmico, el nivel educativo alcanzado, los tratamientos

clinicos (psicolégicos y médicos) realizados y las experiencias sexoafectivas.

Otra limitacién a considerar es el disefio no probabilistico de la muestra, dado que limita los
resultados a la extensién del grupo de estudio seleccionado por conveniencia y bola de nieve.
Dicha modalidad de seleccién responde a la poblacion reducida y a la insuficiencia de recursos
disponibles para conseguir una muestra representativa. En consecuencia, la falta de aleatoriedad

podria introducir sesgos de seleccidn, imposibilitando la generalizacion de las conclusiones.

Por Ultimo, la utilizacion de la Escala de Autoestima de Rosenberg posibilita medir el constructo
de forma parcial debido a su caracter transversal. Dado que la autoestima es dinamica y
fluctuante, los resultados arrojados reportan solo un dato estatico, sin considerar las variaciones

temporales del sujeto.

En conclusion, los hallazgos constituyen aproximaciones significativas para la comprension de
la problemética y sientan un precedente para futuras investigaciones exhaustivas. Asimismo, los
datos obtenidos reflejan una influencia sugerente de los prejuicios sobre la sexualidad en la
autoestima; no obstante, debido a las caracteristicas del estudio y a las limitaciones

metodoldgicas mencionadas, las conclusiones no permiten realizar inferencias deterministas.

5. Antecedentes

A lo largo de la historia la concepcién de la discapacidad y de las personas con discapacidad se
ha enfrentado a una serie de cambios, principalmente relacionados con los derechos que se les
otorgaba a aquellos sujetos (Bastias, 2019). Estas conceptualizaciones se pueden clasificar
mediante modelos. En los inicios de las civilizaciones se sitla el modelo de prescindencia
(Palacios, 2008); posteriormente, en el siglo XIX, bajo enfoques racionalistas, la discapacidad
comenzé a comprenderse desde el modelo de la rehabilitacion o modelo médico. Finalmente, a
mediados del siglo XX, mediante un cambio de paradigma, las personas con discapacidad
dejaron de ser concebidas exclusivamente como individuos con deficiencia, para considerarlos
sujetos de derechos, dando lugar al modelo de la autonomia personal (Seda, 2017) o modelo

social (Valencia, 2014).

En sintesis, las sociedades han percibido la discapacidad, a través del tiempo, desde un enfoque
tradicional basado en la segregacion y la aniquilacion hasta un movimiento basado en los

derechos humanos, que promueve la accesibilidad y la vida independiente (Bastias, 2019)



5.1 Modelo de prescindencia (Antigiedad - Edad Media)

El primero de los modelos existentes, el de prescindencia, se caracteriza por dos presupuestos
esenciales acerca de las personas con discapacidad (Palacios, 2008). El primer presupuesto se
encuentra estrechamente relacionado con pensamientos magicos o religiosos, en la cual se
interpretada a la discapacidad como la presencia del Maligno en la tierra o como un castigo divino
por un pecado cometido por el propio sujeto en vidas anteriores o por sus progenitores (Bastias,
2019 y Palacios, 2008). De esta manera, la discapacidad era considerada una “marca del
pecado” (Valencia, 2014). El segundo presupuesto surge de la creencia de que las PcD no
podian contribuir con ninguna de las necesidades de la comunidad, por ende, eran consideradas
improductivas y una carga social. Es por ello que podian ser asesinadas o abandonadas a su
suerte (Bastias, 2019, Palacios, 2008 y Valencia, 2014). Como resultado de estas concepciones,
las personas con discapacidad no eran reconocidas como sujetos de derecho, siendo

marginadas y sometidas por la sociedad (Bastias, 2019).

Dentro del modelo de prescindencia identificamos dos submodelos: el eugenésico y el de
marginacion. Desde el submodelo eugenésico, se consideraba que una vida con discapacidad
no merecia la pena ser vivida, por consiguiente, al detectarse una diversidad funcional congénita
los infantes eran sometidos al infanticidio; sin embargo, las personas con una discapacidad
adquirida no eran exterminadas, ya que no portaban el estigma otorgado por las creencias
religiosas, aunque seguian ocupando espacios muy recudidos en la sociedad. Los medios de
subsistencia de aquellos individuos eran vinculados al entrenamiento, siendo objeto de burla o
diversion. En ambos casos, tanto la discapacidad congénita como la adquirida eran consideradas
una desgracia, es por ello que a esos “monstruos deformes” no se les concebia una vida digna

de seres humanos (Palacios, 2008).

Cabe destacar que los grandes pensadores de la época legitimaban estas practicas. Platon
sostenia que las PcD no debian ser consideradas ciudadanos y que el estado debia controlar la
natalidad y eliminarlas, incluso pretendia que se prohiba su crianza (Bastias, 2019). Sécrates
planteaba como un acto irresponsable la crianza de un nifio “defectuoso”, mientras que
Aristételes, basdndose en su conocimiento acerca de la transmision genética de las

enfermedades, sostenia que los “deformes" debian ser exterminados (Palacios, 2008).

El lugar que se le concedia a la discapacidad y el exterminio del submodelo eugenésico siguid
siendo el modelo predominante hasta el siglo Il d.C., cuando en el Imperio Romano la practica
del infanticidio fue disminuyendo progresivamente hasta ser prohibida, dando paso al submodelo
de la marginacion. Este Ultimo se caracteriz6 por la exclusién de las personas con discapacidad,

producto de la subestimacion, la mirada compasiva o el temor, ya que, bajo la influencia de la



religion, eran consideradas como una premonicién de un peligro inminente. En consecuencia, la
mejor solucién encontrada era aislarlos de la comunidad. A diferencia del submodelo anterior, ya
no se las asesinaba, sino que, solian fallecer debido al abandono social y a la falta de recursos,
ya que en su mayoria se encontraban en situacion de pobreza; incluso sus principales medios
de subsistencia eran el ejercicio de la mendicidad y la exposiciébn como objetos de burla
(Palacios, 2008).

Durante este periodo coexistieron dos interpretaciones religiosas sobre la discapacidad que
justificaban la marginacién como Gnico destino. Por un lado, se la interpretaba como un castigo
divino o como la obra del diablo, lo que autorizaba un trato de menosprecio. Por otro, se la
concebia como la obra de dios que permitia alcanzar la salvacién a quienes efectien actos

misericordiosos y caritativos hacia estas personas (Bastias, 2019).

En definitiva, las distintas concepciones del modelo de presidencia situaban a las personas con
discapacidad una posicién de subordinacion, cuya vida carece de valor y se las presuponia

incapaces de subsistir sin la asistencia de la sociedad (Valencia, 2014).

5.2 Modelo médico (Comienzos del XIX - mediados del siglo XX)

Segun Bastias (2019) el modelo médico o rehabilitador se caracteriza por la preponderancia
concedida a la integracion y rehabilitacion de las personas con discapacidad. A diferencia del
paradigma de prescindencia, Bastias (2019), Palacios (2008) y Seda (2017) coinciden en que
las causas de la discapacidad comienzan a ser explicadas desde la ciencia, en el cual la
diversidad funcional se comprende en términos de salud o enfermedad, poniendo énfasis en el
déficit del funcionamiento de las funciones corporales y psiquicas generadas por la patologia, asi
como en lo clinicamente observable de los parametros biomédicos de normalidad (Valencia,
2014). Bajo esta postura, los autores Bastias, Palacios y Seda comprenden que las personas
con discapacidad son capaces de contribuir a la comunidad siempre y cuando consigan ser
rehabilitadas y “normalizadas”. En este sentido, el éxito del modelo reside en la capacidad de las
personas con diversidad funcional de adaptarse, luego del proceso de rehabilitacién, a aquello
culturalmente denominado normal (Bastias, 2019). El entendimiento de la discapacidad como
enfermedad impulsa el desarrollo de politicas de prevencion de la salud y la implementacion de
tratamientos orientados a mejorar la calidad de vida (Palacios, 2008), asi como medidas

terapéuticas en pos de detener o retardar el avance de la enfermedad (Valencia, 2014).

En este contexto, Bastias (2019) y Palacios (2008) convienen en que la discapacidad es
concebida como una caracteristica interna del sujeto, centrada en las limitaciones y la
subestimacién de aptitudes. Bastias sostiene que debido a esto se les otorga un papel pasivo en

el proceso de rehabilitacion, mientras que Palacios advierte que dicha visién favorece las



practicas de institucionalizacién. Bajo este modelo, basado en las instituciones, las personas con
discapacidad quedan imposibilitadas de ejercer sus derechos humanos hasta tanto no sean
“curadas” (Valencia, 2014). Como consecuencia, Palacios (2008) observa que las respuestas
sociales se sustentan en actitudes paternalistas por parte de los familiares y profesionales, lo

cual, segun Bastias (2019), termina relegando a las PcD al rol de pacientes pasivos.

En relacién con los medios de subsistencia econémica, durante el modelo médico, las personas
con discapacidad quedaron mayormente circunscritas al sistema de seguridad social (pensiones
u obras sociales) y al empleo protegido. A pesar de que en algunos casos correspondia a la
imposibilidad de acceder a trabajos remunerados, en otros casos ocurria exclusivamente por la
exclusion del mercado laboral a causa de los prejuicios que recaian sobre los sujetos con
discapacidad que gozaban de capacidades plenas para desempefiarse laboralmente (Palacios,
2008).

5.3 Modelo social (Afios 60/70 hasta la actualidad)

Palacios (2008) explica que el modelo social de la discapacidad se basa en dos supuestos
fundamentales. El primero, y principal, sostiene que la discapacidad se origina a partir de factores
sociales; bajo este presupuesto, lo que provoca la discapacidad es el entorno inadecuado para
equiparar las limitaciones de los sujetos. Por consiguiente, Valencia (2014) destaca que la
discapacidad se expresa socialmente por la presencia de &mbitos inaccesibles (barreras fisicas,
comunicacionales y actitudinales) que obstaculizan la participacion plena de las personas con
discapacidad. De este modo, tal como sefiala Seda (2017), al comprender la discapacidad como
un fenébmeno social, deja de atribuirse exclusivamente al individuo. El segundo presupuesto,
retomando a Palacios (2008), se sustenta en la idea de que las PcD tienen la capacidad de
aportar a la sociedad de igual manera que el resto de las personas, bajo la premisa de que se

generen ambientes inclusivos y se acepten las diferencias.

Es por ello, como destaca Bastias (2019), este paradigma se centra en la eliminacion de todas
las barreras, tanto fisicas como sociales, que limitan la participacién plena de las personas con
diversidad funcional en la comunidad. En esta linea, Seda (2017) sostiene que las deficiencias
dejan de ser abordadas como una tragedia personal la cual haya que lamentarse, sino que el
enfoque del paradigma social es garantizar la completa inclusién en la interaccién social,
quitando las barreras discapacitantes, de este modo las soluciones deben buscarse en la
transformacion del contexto social y no en la rehabilitacion de las personas con discapacidad
(Palacios, 2008).

A partir del surgimiento del modelo social, Valencia (2014) aclara que dejo de utilizarse el término

“discapacitado” para emplear el concepto “persona con discapacidad”, lo que implica que la

10



discapacidad se concibe como una caracteristica més del individuo, posicionando a las PcD
como sujetos de derecho. Conforme a esta idea, Bastias (2019) sefiala que se les otorga el
control de sus vidas, previamente limitado por modelos anteriores de discapacidad, cuestionando
la vision paternalista y favoreciendo la autodeterminacion. Como consecuencia de este
pensamiento, Seda (2017) indica que se promueve la vida independiente y la autonomia,
sustentada en valores de igualdad y dignidad de la vida humana. Una vez mas, Bastias (2019)
pone en manifiesto que la problematica reside en el entorno y en la capacidad de generar

ambientes propicios para la independencia de las PcD.

En este marco, la principal caracteristica del modelo social de discapacidad es la consideracion
de las PcD como sujetos de derecho, lo cual se reafirma que las personas con cualquier tipo de
discapacidad deben gozar de todos los derechos humanos: el derecho a la salud, a la educacion,
al trabajo, a la vivienda, a la igualdad de oportunidades, a la vida independiente, a una vida
sexual plena, a la participacion social y politica, etc. (Valencia, 2014). Es a partir de este
paradigma que, por primera vez en toda la historia de la humanidad, se empiezan a asociar los
conceptos discapacidad y sexualidad. En consecuencia, surge la figura de la asistencia sexual
como una de las estrategias posibles orientadas a garantizar el desarrollo de una vida sexual
plena (Miguez, 2020), cabe destacar que no es la Unica via para explorar la vida sexual, sino que
constituye una alternativa valida para quienes los deseen (Peirano, s.f.). Si bien el cambio de
paradigma permitié avances significativos en materia de los derechos sexuales de las personas

con discapacidad, aun resta camino por recorrer (Miguez, 2020).

En definitiva, Palacios (2008) postula que el objetivo del modelo social radica en poner énfasis
en las capacidades de los sujetos con diversidad funcional en vez de sefialar las diferencias. Al
aceptar las diferencias en las funcionalidades, Seda (2017) concluye que se cuestiona el

concepto social de normalidad y se promueve la igualdad de oportunidades (Seda, 2017).

6. Estado del arte

Los derechos de las personas con discapacidad motriz han progresado a lo largo del tiempo,
aunque todavia persisten numerosos desafios. Histéricamente, estas personas fueron objeto de
discriminacion, eran consideradas inferiores o castigadas por los dioses, incluso eran percibidas
como una carga social y familiar, con lo cual eran marginados (Mas et al., 2023 y Serrano, 2018).
Asimismo, consideraban a estos sujetos como seres improductivos, en el cual los estados debian

hacerse cargo (Piurano, 2014).

Posteriormente, con la consolidacion del modelo médico hegemdnico, se asumia que las

personas con discapacidad poseian cuerpos rotos que debian ser rehabilitados para insertarse
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en la sociedad. En la actualidad, a partir del desarrollo de perspectivas humanitarias, la
discapacidad comenzé a percibirse como una caracteristica mas del individuo, fomentando la
inclusion social, la comprensién de necesidades y el acceso a derechos. A pesar de que la
inclusion de las Pc ha progresado, muchos prejuicios y estereotipos no se han erradicado (Mas
et al., 2023 y Serrano, 2018).

En paralelo, el marco juridico también evolucioné en materia de discapacidad motriz. A nivel
internacional, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006) ha
sido fundamental para la inclusion, la promocion y proteccién de los derechos de las personas
con discapacidad. A pesar de estos avances, persisten obstaculos, como la falta de accesibilidad
y barreras arquitecténicas y sociales, que impiden su plena participacion en la sociedad (Mas et
al., 2023).

En relacion con la sexualidad de las personas con discapacidad, diversas investigaciones
coinciden en que suele ser invisibilidad y cargada de connotacion negativa, prejuicios, mitos y
tables que las conciben como sujetos asexuados y carentes de deseo (Delegue y Ficha, 2021;
Granero Sanmartin, 2015; Larrosa, 2016; Mdjame, 2015 y Piurano, 2014). Esta situacion
conduce a cuestionamientos sociales acerca de la capacidad de las personas con discapacidad
para tener relaciones sexuales y a la afirmacion de que no deberian recibir educacién sexual
(Granero Sanmartin, 2015). Estos prejuicios se fundamentan en el mito de que las personas con
discapacidad son infantiles o inocentes (Delegue y Ficha, 2021), junto con caracteristicas de
bondad, se les asigna una imagen conmovedora y desamparada, que requiere proteccion. Esta

mirada les quita la posibilidad de ejercer su sexualidad libremente (Piurano, 2014).

La imagen asexual, dependiente e infantil que se les confiere a las personas con discapacidad
sustenta la vulneracion de sus derechos, especialmente los sexuales y reproductivos,
perpetuando ciclos de discriminacion (Méjame, 2015 y Piurano, 2014), evidenciando la falta de

aceptacion social sobre sus derechos (Granero Sanmartin, 2015).

A causa de los prejuicios y mitos mencionados, la sociedad desconoce la sexualidad en las
personas con discapacidad, lo que obstaculiza el acceso a sus derechos sexuales y el
establecimiento de vinculos afectivos (Mojame, 2015). Estas barreras se sostienen en el
supuesto de que son minusvalidos de deseo, invélidos de sentires y acotados al amor paternal o
fraternal (Piurano, 2014). Asimismo, enfrentan desafios adicionales, como la hegacién acerca de
la tematica por parte de la sociedad en conjunto, de sus familiares (Larrosa, 2016) y de los

profesionales de la salud (Martinez Silva, 2016).

A partir de todo lo expuesto, es de suma importancia que las personas con discapacidad sean

reconocidas como seres sexuados, ya que dicha premisa es la base para que la sociedad asimile
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su derecho a una vida sexual libre y plena (Delegue y Ficha, 2021). La importancia de vivenciar
la sexualidad radica en que esta forma parte de la conducta humana, independientemente de la
existencia de una discapacidad (Granero Sanmartin, 2015). En consecuencia, la exploracion de
la sexualidad contribuye a la reduccion de la desigualdad social (Piurano, 2014) y promueve la
auto aceptacion y el autogobierno corporal (Granero Sanmartin, 2015). En este sentido, las
personas con discapacidad no deberian ser privadas de experimentar su sexualidad libremente,
de establecer vinculos afectivos ni de formar una familia. Por consiguiente, deben recibir una
educacion sexual integral (ESI) adecuada y equitativa frente al resto de la poblacion (Martinez
Silva, 2016).

7. Marco Teorico:

En la presente seccion se procede a desarrollar los conceptos vinculados al problema y a la
pregunta de investigacion. En consecuencia, se analizan las nociones de autoestima, Terapia
Cognitivo Conductual, discapacidad asociada con enfermedades neuromusculares (ENM),
sexualidad y prejuicios sobre la sexualidad, con el objetivo de examinar como estos Ultimos

inciden en la autoestima de las personas con ENM.

Esta clarificacion es fundamental para establecer el abordaje metodoldgico; dado que la
autoestima es una de las variables principales del estudio, resulta pertinente adoptar una
perspectiva que permita analizar los procesos cognitivos, emocionales y conductuales implicados
en las distorsiones de los esquemas de valoracion. En este sentido, la Terapia Cognitivo-

Conductual (TCC) constituye el marco teérico adecuado para tratar dicha problematica.

En primer lugar, se aborda el concepto de autoestima. Esta es definida por Rosenberg (1965)
como la actitud positiva o negativa hacia la propia persona, entendida como un fendmeno
actitudinal mediado por contextos sociales y culturales. El autor aclara que dicho concepto se
relaciona con la percepcién de uno mismo en comparacién con sus valores personales
constituidos por el proceso de socializacion. En consecuencia, la autoestima no es estatica, sino
gue evoluciona a lo largo de la vida debido a las experiencias personales, influencias sociales y
la autoevaluacion continua (Gonzalez Buste, 2023). Es por ello que su nivel fluctia entre alta,

media y baja (Rosenberg, 1965).

Este constructo estd conformado por tres componentes: el cognitivo, el afectivo y el conductual
(Gonzalez Buste, 2023), dimensiones que la TCC integra en lo que denomina tridngulo cognitivo
(Camacho, 2003). Estas constituyen las percepciones de los individuos. El componente cognitivo
abarca los pensamientos y creencias sobre el autoconcepto, evaluando las aptitudes. El afectivo

se relaciona con las emociones vinculadas a la autoevaluacion, reflejando cémo los sujetos se
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perciben en relacién con su yo ideal. Por ultimo, el conductual hace referencia a las acciones
derivadas de la interaccion de los dos componentes previos. El abordaje integral de estos

factores es esencial para mantener una autoestima saludable (Gonzéalez Buste, 2023).

Los sujetos con una autoestima alta tienden a tomar riesgos, a esforzarse mas y son propensos
al éxito académico y laboral (Gonzéalez Buste, 2023). Estos individuos se sienten satisfechos con
su vida y su futuro (Géngora y Casullo, 2009), se consideran valiosos y se respetan a si mismos.
No por ello se perciben superiores a los demas; por el contrario, reconocen sus limitaciones
(autoaceptacion) y pretenden crecer para disminuir sus deficiencias (Rosenberg, 1965). A su vez,
la autoestima elevada permite mantener el estrés y la ansiedad en niveles adecuados, lo que
posibilita que el individuo se desenvuelva correctamente ante sucesos traumaticos. Asimismo,
se asocia con la habilidad para resolver problemas, con la autonomia, con el desarrollo de
vinculos interpersonales positivos (Géngora y Casullo, 2009) y con emociones positivas
(Gonzélez Buste, 2023). En definitiva, contribuye al bienestar general (Géngora y Casullo, 2009).

En contraposicion, la autoestima baja acarrea autodesprecio, autorrechazo y una autoimagen
desagradable que el sujeto desearia modificar (Rosenberg, 1965). Esta percepcion puede
desencadenar conductas autodestructivas o evitativas que refuercen su visibn negativa.
Simultaneamente, este estado se vincula con emociones negativas como la verglenza, la
autocritica disfuncional (Gonzalez Buste, 2023), el pesimismo, los sentimientos de soledad, la
timidez, la falta de confianza, la inestabilidad, entre otras manifestaciones. Adicionalmente, se le
atribuyen sintomas de depresion (Géngora y Casullo, 2009) y ansiedad (Gonzéalez Buste, 2023).
En esencia, conduce a la insatisfaccién personal (Rosenberg, 1965).

En sintesis, la autoestima es fundamental en la vida de las personas, ya que incide en las
emociones, las relaciones interpersonales, los logros, la confianza, la toma de decisiones, la

motivacion, la resiliencia y la salud mental (Gonzélez Buste, 2023).

A partir de estas consideraciones, se fundamenta la eleccion de la Terapia Cognitivo-Conductual
(TCC). Es por ello que se procede a exponer sus principales postulados. La TCC es un modelo
tedrico de la psicologia orientado al tratamiento de diversos trastornos mentales (Polo y Diaz,
2011). Se caracteriza por centrarse en la sintomatologia y en la problematica actual del paciente
(Safdie, 2022), explorando los procesos cognitivos del sujeto en tanto actdan como factores de
mantenimiento del malestar (Wood, 2014).

Desde el enfoque de la Terapia Cognitivo-Conductual, se postula que los pensamientos y las
emociones modifican el comportamiento (Polo y Diaz, 2011 y Safdie, 2022). El modelo propone
que, mediante la intervencion terapéutica, es posible sustituir los patrones disfuncionales por
conductas adaptativas (Polo y Diaz, 2011). A su vez, fomenta que los pacientes comprendan la
dinamica de la triada cognitiva (Safdie, 2022); para ello, se le orienta hacia el desarrollo de

habilidades de automonitoreo y hacia el reconocimiento de los pensamientos automaticos
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disfuncionales, dado que estos dan lugar a respuestas desadaptativas (Polo y Diaz, 2011). Una
vez adquirida la habilidad para gestionar los pensamientos automaticos, el proceso terapéutico
se dirige hacia la reestructuracion de las creencias nucleares y periféricas, que son la base de

dichos pensamientos.

En este sentido, los objetivos generales de la TCC consisten en la disminucion de los
pensamientos disfuncionales, el fortalecimiento de las habilidades de autocontrol, automonitoreo
y autoevaluacioén y la optimizacion de la capacidad de resolucién de problemas (Polo y Diaz,
2011). Por ultimo, cabe destacar que la Terapia Cognitivo-Conductual fundamenta sus técnicas

en evidencia empirica y tiene como meta maximizar el beneficio del paciente (Wood, 2014).

7.1 Enfermedad neuromuscular y discapacidad

Segun la Asociacion de Distrofia Muscular (s.f.), las enfermedades neuromusculares (ENM)
constituyen un conjunto de patologias neurolégicas que se expresan de manera progresiva y,
generalmente, son discapacitantes. Su causa radica en la alteracion de las neuronas motoras,
los nervios periféricos, los musculos o la uniéon neuromuscular (figura 1). Las ENM suelen ser de
origen genético; sin embargo, pueden ser adquiridas a causa de toxinas, inflamacién muscular,
problemas inmunitarios o0 metabdlicos, entre otros factores (Barros et al., 2018). El hecho de que
estas patologias sean mayoritariamente de origen genético no implica que los progenitores
manifiesten sintomas o sean portadores, y en caso de serlo, ho garantiza que las transmitan a
sus descendientes (Asociacion de Distrofia Muscular, s.f.).

Estas enfermedades pueden presentarse desde el nacimiento, la nifiez o la adultez. Su sintoma
principal es la debilidad muscular (Asociacién de Distrofia Muscular, s.f.), la cual puede
manifestarse como fatigabilidad, atrofia muscular, miotonia, calambres o alteraciones sensitivas
y autondmicas. Asimismo, debido a la patologia, suelen observarse comorbilidades tales como
compromiso cardiaco, problemas articulares, respiratorios o deglutorios, entre otros (Barros et
al., 2018).

Las enfermedades neuromusculares son consideradas raras, ya que afectan a menos de una de
cada 2.000 personas; no obstante, en conjunto representan un porcentaje significativo a nivel
mundial. Numerosas investigaciones globales realizadas en 1991 estimaban que una de cada
3.500 personas poseia alguna enfermedad neuromuscular, cifra que solamente contabilizaba las
maés frecuentes. En la actualidad, debido a los avances tecnoldgicos en estudios genéticos,
sumado al incremento del conocimiento cientifico sobre estas afecciones, se presume que la
prevalencia del grupo de trastornos neuromusculares oscila entre 100 y 300 por cada 100.000
habitantes (Castiglioni et al., 2018).
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Actualmente, las ENM reconocidas son mas de 1.000 con distintos origenes genéticos, que
pueden ser agrupadas en diversos subgrupos: patologias de la motoneurona, trastornos de la
transmisién neuromuscular, afecciones de los nervios periféricos, enfermedades del musculo,

entre otros (Asociacion de Distrofia Muscular, s.f.).

Como se mencion6 anteriormente, las enfermedades neuromusculares suelen ser
discapacitantes, con lo cual resulta necesario conceptualizar dicho término. La Organizacion
Mundial de la Salud y el Banco Mundial (2011) definen la discapacidad como: “la interaccion
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y el entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con los demas” (p. 4).
La variable de interaccion demuestra que la discapacidad no es un atributo exclusivo de las
aptitudes fisicas o intelectuales de la persona, sino que los factores contextuales y los ambientes
tienen importancia; por ejemplo, la inaccesibilidad del transporte publico, la falta de
infraestructura accesible y la ausencia del apoyo social (Gonzélez et al., 2012).

7.2 Sexualidad y salud sexual

La sexualidad es definida como:
“Un aspecto central del ser humano, presente a lo largo de su vida. Abarca al sexo, las
identidades y los papeles de género, el erotismo, el placer, la intimidad, la reproduccién
y la orientacién sexual. Se vivencia y se expresa a través de pensamientos, fantasias,
deseos, creencias, actitudes, valores, conductas, practicas, papeles y relaciones
interpersonales. La sexualidad puede incluir todas estas dimensiones, no obstante, no
todas ellas se vivencian o se expresan siempre. La sexualidad esta influida por la
interaccion de factores bioldgicos, psicoldgicos, sociales, econdmicos, politicos,

culturales, éticos, legales, histoéricos, religiosos y espirituales” (OMS, 2010).

Esta definicién denota que la sexualidad tiene diversas maneras de expresarse y no todas ellas
se vivencian; en este sentido, existen tantas sexualidades como individuos. A su vez, cabe
aclarar que la experiencia sexual no depende exclusivamente de factores individuales, sino que

coexisten variables contextuales que influyen en dicho comportamiento.

Mas alla de la definicion de sexualidad, resulta relevante abordar el concepto de salud sexual, el
cual, para las personas con discapacidad, no es considerado primordial por la sociedad ni por
los profesionales de salud. Sin embargo, representaria un avance significativo tomar este tipo de
salud como un objetivo terapéutico. La salud sexual trasciende la mera actividad sexual (Martinez
Silva, 2016); es por eso que la Organizacién Mundial de la Salud la define como:

“Un estado de bienestar fisico, mental y social en relaciéon con la sexualidad, la cual no

es la ausencia de enfermedad, disfunciéon o incapacidad. La salud sexual requiere un
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enfoque positivo y respetuoso de la sexualidad y de las relaciones sexuales, asi como la
posibilidad de tener experiencias sexuales placenteras y seguras, libres de toda
coaccion, discriminacion y violencia. Para que la salud sexual se logre y se mantenga,
los derechos sexuales de todas las personas deben ser respetados, protegidos y
ejercidos a plenitud “. (OMS, 2006a).

Teniendo en cuenta esta definicion, se puede inferir que la dimensién sexual influye en el
desarrollo afectivo, social y evolutivo de los sujetos; es por ello, que la sexualidad y la salud
sexual deberian ser un derecho para todas las personas, sin importar su condicion (Martinez
Silva, 2016).

Una de las alternativas para fomentar la exploracion de la sexualidad en las personas con
discapacidad es mediante la asistencia sexual (AS). Esta se define como un trabajo remunerado
gue propone el acompafiamiento sexual, erético y/o afectivo de las personas o parejas con
diversidad funcional mayores de edad. Cabe destacar que la AS no es la Unica opcion para que
las personas con discapacidad exploren su sexualidad, sino que es un recurso para quienes no
pueden explorar libremente su vida sexual debido a la discriminacién. Su objetivo principal es
favorecer el desarrollo y salud sexual, otorgando lugar al deseo; a su vez puede contribuir al
fortalecimiento de la confianza y autoestima de las personas con diversidad funcional e incluso

posibilitar la busqueda de pareja una sexual o afectiva (Peirano, s.f.).

7.3 Prejuicios acerca de la sexualidad en personas con ENM

Como se menciond con anterioridad, existen diversos prejuicios y mitos sobre la sexualidad de
las personas con discapacidad. Debido a que comlUnmente se emplean como sinénimos, resulta

pertinente diferenciarlos conceptualmente (Belli, 2019).

Por un lado, un mito es definido como el pensamiento irracional que expresa la falsa realidad de
forma primitiva, infantil y salvaje (Alvarez Balandra, 2013). En definitiva, es una idea que carece
de pruebas empiricas; no obstante, la sociedad, en su mayoria, la considera cierta (Elorza, 2022).
Por otro lado, el prejuicio es definido como: “Una actitud negativa hacia un grupo social o hacia
una persona percibida como miembro de ese grupo. Como otras actitudes, el prejuicio se
compone de tres componentes: cognitivo (creencias), afectivo (emociones) y comportamental
(conducta)” (Montes Berges, 2008, p. 1). En consecuencia, se entiende que el mito (creencia
falsa) funciona como la base "tedrica" que sustenta el prejuicio (actitud negativa), cuya conducta

deriva en discriminacién (Delaygue y Fiocchi, 2021).

Los mitos mas presentes en el imaginario colectivo acerca de la teméatica sostienen que las PcD

son asexuadas; es decir, que carecen de deseo y ni piensan en su sexualidad. Aunque se podria
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decir que esta premisa resulta incorrecta, ya que no solo piensan en su sexualidad, sino que la
ejercen; sin embargo, en algunos casos los obstaculos que enfrentan los llevan a ejercer sus
derechos de manera clandestina, poniendo en riesgo su salud fisica y psicolégica.

Otro mito relevante postula que las personas con discapacidad no necesitan relaciones sexuales,
solamente demandan afecto. Esta afirmacion presenta una distincion infundada respecto al resto
de la poblacién; en todo caso, depende de los deseos de cada individuo. El siguiente mito
colectivo por mencionar identifica a las personas con discapacidad como “nifios angelicales
eternos”; de esta forma, se niega su proceso evolutivo, lo cual conduce a percibir cualquier

interés sexual como algo perverso.

También se encuentra difundido el mito de que las personas con trastornos motrices no pueden
mantener “relaciones sexuales normales”, incurriendo en la idea reduccionista de que las
practicas sexuales se consuman Unicamente mediante el coito. A esta creencia se suma la
concepcién errénea de que son incapaces de llevar a cabo relaciones con penetracion, lo que
da origen al mito de que las PcD no pueden formar una familia; esto se fundamenta en la premisa
injustificada de que con certeza transmitiran su patologia, que no pueden cuidar a otro y que

representarén una carga para su entorno.

Otro mito frecuente supone que las personas con discapacidad, en caso de tener pareja
sexoafectiva, debe compartir su condicién. En este sentido, existe la creencia social de que si
una persona sin discapacidad establece un vinculo con una PcD, lo hace solamente para obtener
alguna ventaja o para abusar de ellos. Por dltimo, persiste en la sociedad el mito de que las
personas con discapacidad no son deseables ni atractivas; esta falsa creencia se basa en el
modelo hegemodnico de belleza, dicha exclusién genera sufrimiento y frustracion a quienes

guedan por fuera (Monjaime, 2015).

Como consecuencia de los mitos mencionados surgen los prejuicios, los cuales provocan que,
cuando un sujeto con discapacidad desee explorar su dimensién sexual no encuentre el sostén,
soporte y acompafiamiento necesario (Delaygue y Fiocchi, 2021). Bajo esta premisa Monjaime
(2015) describe que:
“Ante la creencia de que una persona con discapacidad carece de sexualidad, no se le
propondra una cita, no se le entregardn preservativos como parte de una campafa de
prevencion, ni se le ensefiara educacion sexual, asi como tampoco se pensara en hacer
accesible un hotel alojamiento, entre otras cuestiones que hacen a la inclusién respecto
de esta tematica” (pp. 21-22).

En adicién a las falsas creencias y prejuicios sociales en torno a la sexualidad de las PcD, resulta

fundamental examinar la perspectiva de los protagonistas, ya que los procesos externos se

relacionan con los internos y se retroalimentan mutuamente. En este sentido, no solo influyen las
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creencias sociales, sino también los pensamientos y actitudes de las personas con discapacidad
sobre si mismas. Esto se observa en la autoestima en las PcD, que ademas de ser producto de
los estimulos del medio social, se configura a partir de los prejuicios, la discriminacion y la
marginacion que caracterizan las experiencias de vida de las personas con discapacidad
(Shakespeare et al., 1996).

Estos procesos internos y externos condicionan la actitud de las PcD, la cual, segun Seidmann
(2003) se define como un estado mental de predisposicidn a reaccionar de manera sisteméatica
y selectiva ante estimulos sociales. La actitud, en este sentido, es una disposicion conductual
adquirida; no es una simple conducta, sino una predisposicion a pensar, actuar y sentir de
acuerdo con los valores adquiridos culturalmente. Por consiguiente, las actitudes no son innatas,
sino que se aprenden en el intercambio social, moldeando las creencias de las personas y
condicionando su conducta y emociones. Esto puede derivar en un conflicto, ya que implica una
contradiccion interna entre lo que el individuo desea hacer y lo que las normas sociales le
permiten, lo cual genera malestar (pp. 2—4). En el &mbito que nos compete, las personas con
discapacidad pueden desear gozar libremente su sexualidad, pero los mitos y prejuicios sociales
acerca de la tematica las limitan, condicionando su actitud al respecto (De Los Angeles Baliero y
Pagano, 2019).

Otro concepto relevante para comprender el cambio de actitud y comportamiento derivado de la
influencia social es el de la profecia autocumplida. Segun Watzlawick (1988) consiste en una
suposicion o prediccidén que, por el simple hecho de haberse formulado, se convierte en realidad,
independientemente de la veracidad del supuesto. Por ejemplo, cuando una persona con
discapacidad, a causa de los mitos y prejuicios sociales, no es considerada objeto de deseo,
internaliza dicha creencia y se comporta precisamente como un individuo no deseable; por lo
tanto, este comportamiento refuerza el mito original. De este modo, un comportamiento que
resulta de una profecia autocumplida constituye una predisposicion para que se cumpla el suceso
esperado, creando una realidad que no se habria producido sin el supuesto que le precede
(Watzlawick, 1988). Siguiendo el ejemplo anterior, el sujeto con discapacidad que se comporta
como no deseable crea las condiciones para que los prejuicios se perciban como ciertos, aunque

en realidad se trate de una consecuencia del supuesto previo.

A partir de lo expuesto sobre los procesos internos (creencias y pensamientos) que modifican el
comportamiento, se puede destacar que un paso fundamental para erradicar o, al menos,
minimizar los prejuicios sociales hacia la sexualidad de las PcD radica en el cambio de actitud
del propio individuo. En principio, las personas con discapacidad necesitan sentir gue merecen
ocupar nuevos espacios, para ello es esencial que dejen de ser vistas como victimas o mostrarse
como tal, y se posicionen como sujetos activos en el proceso de cambio. En este sentido, el

empoderamiento de las PcD resulta indispensable para modificar la vision de la sociedad hacia
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con ellas y para fortalecer su autoestima (Shakespeare, et al., 1996).
8. Desarrollo metodoldgico

8.1 Hipotesis o supuestos de investigacion:

Esta investigacion parte de la premisa de que los prejuicios acerca de la sexualidad de las
personas con enfermedades neuromusculares impactan negativamente en su autoestima. Se
plantea que la mitigacion de estas ideas preconcebidas reduciria significativamente dicho
impacto, permitiendo que los patrones de conductas desadaptativas se sustituyan por
adaptativas, favoreciendo asi un fortalecimiento de la autopercepcion en las personas con

discapacidad.
8.2 Tipo de investigacion:

El enfoque de investigacion es cuantitativo, de tipo descriptivo y correlacional, buscando
examinar la incidencia de los prejuicios sobre la sexualidad en la autoestima de las personas con
enfermedades neuromusculares para estimar la magnitud de dicha influencia. La metodologia

consiste en la recoleccién de datos mediante Google Forms.
8.3 Muestra:

Para la presente investigacion se utiliz6 una muestra no probabilistica, ya que la seleccién de
participantes no fue de manera aleatoria, sino que se realizé segun el criterio intencional de los
investigadores, orientada a indagar la problemética en las personas con enfermedades
neuromusculares. El método de muestreo es de tipo mixto, empleando técnicas por conveniencia
y de bola de nieve, puesto que se trata de una poblacién pequefia. En primera instancia se
recurrié al muestreo por conveniencia debido a la facilidad con la que se cuenta para acceder al
grupo poblacional, posteriormente se aplicé el muestreo de bola de nieve, mediante el cual los

participantes seleccionados refirieron a otros sujetos que cumplan con los criterios de seleccion.

Dicha poblacion esta conformada por adultos mayores de edad con diagnéstico de una

enfermedad neuromuscular que residan en Argentina.
8.4 Instrumentos y procedimientos:

Para evaluar la incidencia de los prejuicios acerca de la sexualidad en la autoestima de las

personas con enfermedades neuromusculares, se empled el cuestionario como método de
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recoleccion de datos. Como instrumentos de investigacion, se aplico la Escala de Autoestima de
Rosenberg y una encuesta ad hoc disefiada para evaluar la percepcion de los participantes sobre
dichos prejuicios y como estos influyen en la vivencia de su sexualidad y en los niveles de su

autoestima.

La escala de autoestima de Rosenberg se utilizé para cuantificar los niveles de autoestima del
grupo de estudio. Este cuestionario consta diez afirmaciones (Figura 2) que los participantes
deben responder lo mas sincero posible:
1. Me siento una persona tan valiosa como las otras.
Generalmente me inclino a pensar que soy un fracaso.
Creo que tengo algunas cualidades buenas.
Soy capaz de hacer las cosas tan bien como los demas.
Creo que no tengo mucho de lo que estar orgulloso.
Tengo una actitud positiva hacia mi mismo.
En general me siento satisfecho conmigo mismo.

Me gustaria tener mas respeto por mi mismo.

© ® N o g~ w D

Realmente me siento in(til en algunas ocasiones.

10. A veces pienso que no sirvo para nada.

Estas dimensiones se miden utilizando la escala de Likert de cuatro opciones (muy en
desacuerdo, en desacuerdo, de acuerdo, muy de acuerdo). Las afirmaciones 1, 3, 4, 6y 7
corresponden a valoraciones positivas, mientras que y la 2, 5, 8, 9 y 10 representan valoraciones
negativas. Los primeros se cuantifican del 1 al 4 (donde 1 es “muy en desacuerdo” y 4 “muy de
acuerdo)” y los segundos se puntian a la inversa (4 puntos “muy en desacuerdo,” y 1 punto “muy
de acuerdo”). Los resultados que arroja la escala oscilan entre 10 y 40. Un puntaje menor de 26
se considera autoestima “baja,” un puntaje entre 26 y 29 se considera autoestima “media,” y un

puntaje entre 30 y 40 se considera autoestima “alta”.

La encuesta ad hoc, disefiada especificamente para esta investigacion, esta constituida por
preguntas abiertas y afirmaciones que se responden mediante una escala Likert: muy en
desacuerdo, en desacuerdo, de acuerdo, muy de acuerdo. Tras la lectura y firma del
consentimiento informado, los items a valorar fueron las siguientes:
1. Puedo hablar libremente sobre mi sexualidad con mi familia, amistades o profesionales
de la salud
La sociedad reconoce mis derechos sexuales y reproductivos
3. He vivido situaciones en las que otras personas han puesto en duda mi derecho a tener
pareja, intimidad o una vida sexual plena
4. Los prejuicios sobre mi sexualidad afectan la forma en la que yo mismo/a percibo mi vida

afectiva y sexual
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Los prejuicios sobre mi sexualidad me limitan para expresar lo que siento
Los prejuicios sobre mi sexualidad me limitan para establecer vinculos sexoafectivos
Los prejuicios sobre mi sexualidad me generan incomodidad para experimentar
libremente mi sexualidad
8. Los prejuicios acerca de mi sexualidad afectan negativamente la forma en que la vivencio
9. Los prejuicios acerca de mi sexualidad influyen negativamente en mi autoestima

10. Con mayor informacion y educacion, los prejuicios sociales disminuirian

Por otro lado, las preguntas abiertas a desarrollar fueron:

1. ¢Qué significa para vos la sexualidad?

2. ¢Como es tratada la sexualidad en personas con discapacidad por parte de los familiares
y los profesionales de la salud?

3. ¢Cudles son los prejuicios sobre tu sexualidad que escuchas con mas frecuencia y cémo
afectan estas actitudes en tu vida cotidiana?

4. ¢De qué manera los prejuicios acerca de la sexualidad influyen en la forma en que la
vivencias?

5. ¢En algin momento de tu vida consideraste como ciertos algunos de los mitos sociales
sobre tu sexualidad?

6. ¢Qué tipo de apoyo o acompafiamiento consideras necesario para reducir los prejuicios

relacionados con tu sexualidad?

9. Resultados

9.1 Analisis sociodemografico

La muestra estuvo compuesta por 16 adultos residentes de la Republica Argentina — con
predominio en AMBA (gréafico 1)— con diagndstico de una enfermedad neuromuscular, cuyas
edades oscilaron entre los 25 y 43 afios (M = 32,94) que accedieron a completar el cuestionario
de manera voluntaria. En cuanto a la distribucion de género, 6 participantes fueron mujeres
(37,5%) y 10 varones (62,5%). De los 16 participantes la distribucién diagnéstica se estructurd
de la siguiente manera: Distrofia Muscular de Duchenne (n = 6; 37,5%), Miastenia Gravis (n = 5;
31,25% del total), y con un caso individual por patologia (6,25%): Miastenia Gravis Generalizada,
Distrofia mioténica tipo 1, Atrofia Muscular Espinal, Distrofia muscular de Becker y Miopatia
congénita (grafico 2). La variedad de diagndsticos posibilita un andlisis general de las
enfermedades neuromusculares, asi como la evaluacion de la relacion entre la autoestima y cuan

discapacitante resulta la patologia.
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9.2 Analisis sobre prejuicios acerca de la sexualidad

La mayor parte de los encuestados considera que la sexualidad es un aspecto fundamental del
ser humano y de la identidad de los sujetos; por lo tanto, esta dimensién en las personas con
discapacidad debe dejar de ser ignorada por la sociedad. En este sentido, uno de los
participantes definio a la sexualidad como el “conjunto de identidad y género, 6érganos sexuales,
orientacion sexual, reproduccion”, mientras que otro expresdé que significa “placer, deseo,
intimidad e identidad propia”. A su vez, se destacé que la sexualidad se relaciona con el “afecto...
y conexion emocional” o que es la manera que “nos relacionamos con el otro en términos de lo
que nos provoca en el cuerpo”; lo que demuestra su importancia en relacién a los vinculos

interpersonales.

Mas alla de los prejuicios al respecto, el 68,75% de los participantes considera que pueden hablar
libremente sobre su sexualidad con sus familiares, amistades o profesionales de la salud; sin
embargo, el 31,25% restante presenta dificultades para expresarse abiertamente al respecto
(grafico 3). No obstante, mas del 90% de los encuestados admite que la sexualidad
practicamente no es abordada por los familiares ni por los profesionales de la salud, y en caso
de ser tratada, se hace desde los mitos y los prejuicios sociales (infantilizacion y asexualidad).
Entre las respuestas mas contundentes de parte de los encuestados se puede destacar que la
problematica es abordada desde el “tabu, asi como también hay temores y subestimacion” o
desde la perspectiva de que las personas con discapacidad “no tienen derecho a ejercer su
sexualidad como cualquier otra”.

Asimismo, el 50% de los sujetos de estudio admite que la sociedad reconoce sus derechos
sexuales y reproductivos, mientras que el otro 50% percibe que estos son vulnerados (grafico 4).
Por lo tanto, la mitad del grupo poblacional no aprecia que haya una violacion de sus derechos

humanos.

Por otra parte, los prejuicios mas escuchados por los encuestados suelen ser la imposibilidad de
conseguir parejas sexoafectivas o de procrear, no ser considerados sujetos de deseo y el ser
vistos como sujetos de cuidado o dependientes. Segun los testimonios, esto les genera
inseguridad para establecer nuevos vinculos, afecta su autopercepcién o, como aclaré uno de
los participantes, “lo hace un poco duro para mi autoestima”. De esta manera, el 62,50% asevera
gue en algin momento de su vida consideré como ciertos algunos de los mitos sociales sobre
su sexualidad; en relacion a esto, algun participante mencion6 que llegdé a sentirse “menos
deseable” 0 a asumir que “no vas a encontrar pareja y amistades”. Por este motivo, el 68,75%
de los participantes ha vivido situaciones en las que otras personas han puesto en duda su
derecho a tener pareja, intimidad o una vida sexual plena (grafico 5). Ademas, el 81,3% afirma

que, debido a los prejuicios sobre su sexualidad, encuentra dificultades para conseguir relaciones
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sexoafectivas (gréfico 6).

Sin embargo, el 50% declara que los prejuicios acerca de su sexualidad no afectan
negativamente la forma en que la vivencian (gréafico 7). En contraposicién, dentro de la otra mitad
que afirma verse afectada por esta situacion, algunos participantes mencionan que experimentan
la sexualidad con “miedo al rechazo” o con “autoexigencia y vergienza corporal”; incluso uno de
ellos expresa “a veces siento que no merezco esas vivencias, también mi autoestima afecta” y
otro declara que “a veces ni me siento capaz de poder llegar a tener novia y una familia”. En este
apartado un encuestado otorga una respuesta categérica: “lo vivo a escondidas. Me llevé casi
toda mi vida tratar de disfrutarla. No he tenido mucha experiencia con un otro. La he vivido con

verglenza y miedo”.

En consonancia con esta tendencia, ante la afirmacion “los prejuicios sobre la sexualidad afectan
la forma en la que yo mismo/a percibo mi vida afectiva y sexual”, el 56,25% concuerda con dicha
aseveracion (grafico 8); en misma proporcion, esto les genera incomodidad para experimentar
libremente su sexualidad (grafico 9), por ejemplo, un encuestado afirma que se impone
“autolimitaciones para explorar relaciones homosexuales”, lo que coacciona la posibilidad de una
vida sexual plena. En una linea similar, el 62,50% declara que los prejuicios sociales sobre su

sexualidad los limitan a expresar lo que sienten (grafico 10).

Por ultimo, de manera unanime, los participantes afirman que, con mayor informacion y
educacion, los prejuicios sociales disminuirian (gréfico 11). A su vez, interpretan que con cierto
apoyo y acompafiamiento los prejuicios relacionados con la sexualidad de las personas con
discapacidad también pueden reducirse. Al respecto, uno de los sujetos entiende que esto puede
ocurrir fomentando una “educacion sexual inclusiva y espacios de conversacion”, otro piensa que
se puede lograr mediante la “escucha, comprension y educacion” y hay quien cree que debe ser
integral en varios aspectos, como en “conversaciones libres, sin prejuicios, claras con
profesionales. Conversaciones donde el interlocutor no tenga vergienza de hablar del tema.
Asistencia sexual; informacion al respecto”. En definitiva, segun los encuestados, el eje principal
para la reduccion de los juicios de valor previos consiste en la realizacién de campafias de ESI,

asi como en brindar mas informacién y educacion sobre la tematica.

9.3 Andlisis de autoestima

En relacion con la autoestima, evaluada mediante la Escala de Autoestima de Rosenberg, los
participantes obtuvieron una media de 28,94 puntos, indicando una tendencia general cercana
al limite entre clasificacion de autoestima “media’- “alta” en la escala. A su vez, la mediana fue
27,5 puntos, lo que confirma una distribucién equilibrada de la muestra. En cuanto a la dispersion

de los datos, el valor minimo registrado fue 21, mientras que el valor maximo alcanzé 38, lo que
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refleja la amplitud de las puntuaciones obtenidas. En este sentido, la desviacion estandar es de
5,20, lo que confirma una variabilidad moderada de las respuestas de los participantes.

Al clasificar los resultados, se encontré que 5 participantes presentaron autoestima baja
(31,25%), 5 autoestima media (31,25%) y 6 autoestima alta (37,5%), lo que indica una
distribucién equilibrada de los niveles de autoestima (grafico 12). Sin embargo, el 75% de los
sujetos de la muestra considera que los prejuicios acerca de su sexualidad influyen

negativamente en su autoestima (gréafico 13).

10. Discusion

Los resultados obtenidos en este estudio ofrecen un primer abordaje sobre la incidencia de los
prejuicios respecto a la sexualidad en la autoestima de las personas con enfermedades
neuromusculares. Ante la escasez de investigaciones previas acerca de la tematica, este trabajo
representa una gran oportunidad para profundizar en la problematica. El analisis permitio revelar
patrones de comportamiento en la vida afectiva y sexual del grupo poblacional, asi como

evidenciar como perciben los prejuicios vinculados a su sexualidad.

Se observa una correlacion débil y negativa (r = -0,245) entre los niveles de autoestima y los
prejuicios sobre la sexualidad de las personas con enfermedades neuromusculares, lo cual
sugiere que, a medida que los prejuicios percibidos aumentan, la autoestima tiende a disminuir.
Sin embargo, el valor de significacion (p = 0,361) confirma que este hallazgo no resulta
estadisticamente significativo. En consecuencia, no es posible demostrar una incidencia directa

entre ambas variables.

11. Conclusiones

El presente estudio ha examinado la incidencia de los prejuicios sobre la sexualidad en la
autoestima de las personas con enfermedades neuromusculares que residen en Argentina. A
partir de los resultados obtenidos mediante la Escala de Autoestima de Rosenberg y la encuesta
ad hoc disefiada, se ha podido identificar como los participantes perciben dichos prejuicios,
analizar cémo influyen en la vivencia de su sexualidad y explorar cémo repercuten en la

construcciéon de su autoestima.

En cuanto a la percepcién de los prejuicios, se observa que la mayoria de los participantes los
aprecia negativamente. Debido a esto, el grupo que se siente afectado llegd a considerar, en
algin momento de sus vidas, a los mitos y prejuicios como ciertos, lo cual repercute en su vida

diaria. En algunos casos, esto se manifiesta en dificultades para hablar libremente sobre su
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sexualidad o para lograr que los profesionales de la salud consideren ese aspecto de sus vidas.
A su vez, presentan obstaculos para afianzar relaciones sexoafectivas, inseguridad al establecer
nuevos vinculos, un impacto en su autopercepcion y limitaciones para expresar lo que sienten.
Asimismo, debido a los juicios previos, perciben que la sociedad pone en duda el derecho a tener
pareja, intimidad o una vida sexual plena. Teniendo en cuenta la influencia de los prejuicios en
la vivencia de la sexualidad, se advierte que la mitad de los encuestados son influenciados
negativamente. Este segmento poblacional la experimenta desde la vergienza y el temor, o
incluso cree que no merece esas vivencias. En definitiva, les genera incomodidad para

experimentar libremente su sexualidad.

Por (ltimo, el analisis de la autoestima evidencia que los prejuicios repercuten en su
construccion, ya que la internalizacion de creencias y actitudes negativas hacia el colectivo
socava la autopercepcién de los sujetos de estudio. En sintesis, se identifica una correlacion en
la incidencia de los prejuicios sobre la sexualidad en la autoestima, lo que indica que, a medida
gue la primera variable aumenta, la segunda variable disminuye. A pesar de que dentro de los
encuestados existe una tendencia general a clasificar la autoestima “media”’- “alta” en la escala,
la mayoria de los individuos de la muestra considera que los juicios previos generan un impacto

negativo en su valoracion personal.

A modo de conclusion, se obtuvo evidencia preliminar que respalda la premisa inicial de la
investigacion; asimismo, el supuesto planteado por el estudio cuenta con una base empirica para
considerarse plausible, ya que se encontré una correlacion entre ambas variables. Sin embargo,
para que los resultados sean contundentes haria falta contar con un tamafio muestral suficiente

gue permita que el hallazgo resulte estadisticamente significativo.

Por otra parte, se observan algunos datos alarmantes en cuanto a la problematica. Al respecto,
el 90% de los encuestados admite que la sexualidad practicamente no es abordada por los
familiares ni por los profesionales de la salud; el 68,75% de los participantes ha vivido situaciones
en las que otras personas han puesto en duda su derecho a tener pareja, intimidad o una vida
sexual plena; el 81,3% afirma que, debido a los prejuicios sobre su sexualidad, encuentra
dificultades para conseguir relaciones sexoafectivas; y el 75% de los sujetos de la muestra

considera que los prejuicios acerca de su sexualidad influyen negativamente en su autoestima

Es por eso que, al tratarse de un trabajo que busca un primer abordaje de la tematica, resulta
ser un progreso significativo para la comprension de la problematica y para futuras
investigaciones que profundicen en variables especificas, tales como el nivel socioeconémico, el
nivel educativo alcanzado, los tratamientos clinicos realizados, las experiencias sexoafectivas y
diversas discapacidades motrices, e incluso cognitivas. A partir de todo lo planteado, se formulan

las siguientes preguntas para continuar la linea de investigacion: ¢ Cémo influyen el contexto

26



socioecondmico, demografico y educativo en las variables analizadas? ¢Qué intervenciones
sociales permitirian reducir los prejuicios acerca de la sexualidad de las personas con
discapacidad? ¢ Qué tipo de apoyo o0 acompafiamiento es necesario para disminuir el impacto de
los prejuicios relacionados con la sexualidad en esta poblacion? ¢Qué tipo de intervenciones
psicolégicas podrian mitigar la afectacion en la autoestima? ¢, De qué manera se podria minimizar
la internalizacién de los prejuicios? ¢ Qué mitos sociales persisten en el entorno familiar y médico
respecto a laimplementacion de la asistencia sexual en este grupo poblacional? ¢ En qué medida
la asistencia sexual podria contribuir al fortalecimiento de la confianza y la autoestima e incluso

posibilitar la busqueda de una pareja sexual o afectiva en las personas con diversidad funcional?
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Anexo

Tabla 1: Algunas de las Enfermedades Neuromusculares (ENM)

MOTONEURONA o

Atrofia Muscular Espinal
tipo Ill (gen SMNT)

Atrofia Muscular Espinal distal
(varios genes)

Atrofia Muscular Espinal
+ epilepsia mioclonica
(gen ASAHT)

Atrofia Muscular Espinal y Bulbar
o Enf. de Kennedy (receptor de
androgeno)

Atrofia Muscular Espinal proximal
(gen BICD2)

Brown Vialetto Van Leare
Transportador riboflavina
(genes SLC52A2-SLC5A3)

NERVIO PERIFERICO

Charcot Marie Tooth
AR-AD

Neuropatias Motoras
Hereditarias (HMN)

Polineuropatia Inflamatoria
Desmielinizante
cronica-CIDP

Neuropatias toxicas

Neuropatias metabolicas

Sd. de Guillain Barré

UNION NEUROMUSCULAR

Sindromes Miasténicos
Congénitos (varios genes)

Miastenia Gravis

Sd. de Eaton Lambert

MUSCULO

Miopatias Congénitas
(varios genes)

Distrofias Musculares
Congénitas: DMC

(COL VI- miopatia de Bethlem);
(Espina rigida:-SEPN 1-LMNA-
emerina-FHLT)

Distrofia Muscular de
Cinturas: LGMD

A. Dominantes (1A-H)
A. Recesivas (2A-T)

Enfermedad de Pompe juvenil

Distrofinopatias
(Duchenne-Becker)

Dermatomiositis juvenil
Miositis postinfecciosa
Rabdomidlisis-Miopatias
metabdlicas (CTP)
mitocondriales (LPINT)

Distrofia Miotonica (DM)

Distrofia facio-escapulo-
humeral (DFEH)
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Figura 1: La uniébn neuromuscular

Figura 2: Escala de Autoestima de Rosenberg adaptada al Espafiol.

ESCALA DE AUTOESTIMA DE ROSENBERG (RSE)
(Rosenberg, 1965; Atienza, Balaguer, & Moreno, 2000)

Por favor, lee las frases que figuran a continuacién y sefiala el nivel de acuerdo o desacuerdo

que tienes con cada una de ellas, marcando con un aspa la alternativa elegida.

Muy en En De Muy de

desacuerdo | desacuerdo | acuerdo acuerdo
1 | Me siento una persona tan valiosa como las otras 1 2 3 4
2 Generalmente me inclino a pensar que soy un fracaso 1 2 3 4
3 | Creo que tengo algunas cualidades buenas 1 2 3 4
4 Soy capaz de hacer las cosas tan bien como los demas 1 2 3 4
5 | Creo que no tengo mucho de lo que estar orgulloso 1 2 3 4
6 Tengo una actitud positiva hacia mi mismo 1 2 a2 4
7 En general me siento satisfecho conmigo mismo 1 2 3 4
8 Me gustaria tener mas respeto por mi mismo 1 2 3 4
9 | Realmente me siento initil en algunas ocasiones 1 2 3 4
10 | Aveces pienso que no sirvo para nada 1 2 3 A

Apéndice A: Resultados de las encuestas

Gréfico 1: Residencia
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@ Provincia de Buenos Aires

@ CABA
@ Cordoba
Santa Fe
@ San Juan
Gréfico 2: Diagnéstico
6
31,25%
4
2
6,25%
0
Distrofia Miastenia Miastenia Distrofia Atrofia Espinal Distrofia Miopatia
Muscular de Gravis Gravis miotdnica tipo Muscular muscular de congeénita
Duchenne Generalizada 1 Becker

Grafico 3: Puedo hablar libremente sobre mi sexualidad con mi familia, amistades o

profesionales de la salud
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@ Muy en desacuerdo
@ En desacuerdo

@ De acuerdo

@ Muy de acuerdo

Ty

Gréfico 4: La sociedad reconoce los derechos sexuales y reproductivos

@ Muy en desacuerdo
@® En desacuerdo

@ De acuerdo

@ Muy de acuerdo

Gréfico 5: He vivido situaciones en las que otras personas han puesto en duda mi derecho a
tener pareja, intimidad o una vida sexual plena

@ Muy en desacuerdo
@ En desacuerdo

@ De acuerdo

@ Muy de acuerdo

Gréfico 6: Los prejuicios sobre mi sexualidad me limitan para establecer vinculos sexoafectivos
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@ Muy en desacuerdo
® En desacuerdo

@ De acuerdo

@ Muy de acuerdo

Gréfico 7: Los prejuicios acerca de mi sexualidad afectan negativamente la forma en que la

vivencio

@ Muy en desacuerdo
@® En desacuerdo

@ De acuerdo

@ Muy de acuerdo

Gréfico 8: Los prejuicios sobre mi sexualidad afectan la forma en la que yo mismo/a percibo mi

vida afectiva y sexual

@ Muy en desacuerdo
@® En desacuerdo

@ De acuerdo

@ Muy de acuerdo

Gréfico 9: Los prejuicios sobre mi sexualidad me generan incomodidad para experimentar

libremente mi sexualidad
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@ Muy en desacuerdo
@ En desacuerdo

@ De acuerdo

@ Muy de acuerdo

Graéfico 10: Los prejuicios sobre mi sexualidad me limitan para expresar lo que siento

@ Muy en desacuerdo
® En desacuerdo

@ De acuerdo

@® Muy de acuerdo

Gréfico 11: Con mayor informacion y educacion, los prejuicios sociales disminuirian

@ Muy en desacuerdo
@ En desacuerdo

@ De acuerdo

@ Muy de acuerdo

Grafico 12: Niveles de autoestima

37



4
37,50%
31,25% 31,25%
2
0
Autoestima baja Autoestima media Autoestima alta

Gréafico 13: Los prejuicios acerca de mi sexualidad influyen negativamente en mi autoestima

@ Muy en desacuerdo
@ En desacuerdo

De acuerdo
@ Muy de acuerdo

Apéndice B: Transcripcidn de las encuestas (preguntas abiertas)

¢, Qué significa para vos la sexualidad?

Encuestado 1: “La sexualidad es poder expresarse libremente sintiendo tus deseos sexuales

mas puros. Sin temor ni miedo, tan solo siguiendo instintos”

Encuestado 2: “Es como nos relacionamos con el otro en términos de lo que nos provoca en el

cuerpo”

Encuestado 3: “La sexualidad es una relacion intima entre dos personas heterosexual que se

aman”
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Encuestado 4: “Libertad”

Encuestado 5: “Placer, deseo, intimidad e identidad propia...”

Encuestado 6: “Potencia para crear, vitalidad, expresién de energia”

Encuestado 7: “No solo tener sexo, la sexualidad va mas alla de eso”

Encuestado 8: “Algo fundamental”

Encuestado 9: “Conjunto de identidad y género, érganos sexuales, orientacién sexual,

reproduccion”

Encuestado 10: “Forma parte de vivir plenamente”

Encuestado 11: “Una parte de la identidad que tiene que ver con el amor al cuerpo y el placer,
gue pertenece a la intimidad de las personas. Tiene que ver con el vinculo con otros o con uno

mismo. Implica el autoplacer o el placer con otros.”

Encuestado 12: “Parte importante de la vida, que se puede experimentar de diferentes formas
sin limitaciones sin importar fisico, edad, género, etc.”

Encuestado 13: “Es un tabu todavia en la sociedad”

Encuestado 14: “Algo fundamental en las personas, que no depende de una condicion. Se

relaciona con deseos y no solo implica relaciones sexuales”

Encuestado 15: “La sexualidad para mi es afecto, intimidad, deseo y conexién emocional, no solo
lo fisico.”

Encuestado 16: “Parte central de la identidad y del vinculo con otros.”

¢,Como es tratada la sexualidad en personas con discapacidad por parte de los familiares

y los profesionales de la salud?

Encuestado 1: “Normal, depende de quién. En mis parientes mas cercanos, mi padre es prejuicio

o por lo menos lo era, mi madre no tanto”
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Encuestado 2: “Depende las familias y los profesionales, muchos al infantilizar a las personas no

ven la sexualidad, otros lo dan por stper entendido y algunos son los que se detienen a hablarlo”

Encuestado 3: “Se minimiza por creer que somos asexuales”

Encuestado 4: “Muy poco”

Encuestado 5: “En mi caso normal, ya que mi discapacidad no es tan grave...”

Encuestado 6: “Siempre es tabu, asi como también hay temores y subestimacion”

Encuestado 7: “Jamas tuve problemas, yo en mi caso particular’

Encuestado 8: “Como algo riesgoso para la salud.”

Encuestado 9: “Mayormente (no en mi caso, pero lo que he visto) los tratan como nifios o como

personas que no tienen derecho a ejercer su sexualidad como cualquier otra”

Encuestado 10: “Nunca experimente esa situacion”

Encuestado 11: “Los familiares la niegan o directamente no la consideran. Los profesionales de
salud de 50 afios para abajo la acompanan.”

Encuestado 12: “En mi caso normal pero no se habla mucho.”

Encuestado 13: “No sé habla del tema”

Encuestado 14: “Con diferencias al resto basado en prejuicios”

Encuestado 15: “En general se evita el tema. Los profesionales hablan de lo médico, pero no de

lo sexual”

Encuestado 16: “Infantilizacion frecuente.”

¢, Cuales son los prejuicios sobre tu sexualidad que escuchas con mas frecuenciay cémo
afectan estas actitudes en tu vida cotidiana?

Encuestado 1: “Vos estas en silla de ruedas no podés tener novia®
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Encuestado 2: “Que es complicado, que si le pasa algo a la persona con discapacidad en medio
de la intimidad, que si intimas con una persona con discapacidad ya sos su novia/o, que te vas
a transformar en alguien que también lo tiene que cuidar y asi”

Encuestado 3: “No sabria responderte”

Encuestado 4: “Vinculo”

Encuestado 5: “No tengo ese problema de momento...”

Encuestado 6: “Especificamente, no recibo prejuicios sobre mi sexualidad en relacién a la
condicion de salud, pero si tengo temores propios a explorar la sexualidad debido al potencial de
riesgo de contagio de ITS que pueden perjudicar y desestabilizar mi salud.”

Encuestado 7: “No escucho nada”

Encuestado 8: “Que no es algo tan necesario”

Encuestado 9: “No tengo casi, pero la gente no comprende que a veces pueda sentirme sin
sintomas y de un dia para el otro sentirme con debilidad muscular, lo que conlleva a que cuando
salgo o en este caso hago mi vida sexual con normalidad me critica porque dicen que ‘a esta no
le pasa nada’ ‘puede hacer esto y no aquello’ etc.”

Encuestado 10: “Nunca experimente esa situacion”

Encuestado 11: “Tenés que ser heterosexual, esta mal la masturbacién, esta mal la pornografia,

tenés que tener un cuerpo hegemonico para ser atractivo”

Encuestado 12: “Tal vez por mi patologia la gente piensa que no puedo experimentar o no poder

tener hijos, lo que lo hace un poco duro para mi autoestima.”

Encuestado 13: “El no poder a tener hijos”

Encuestado 14: “Que no puedo tener pareja, afectando como me percibo”

Encuestado 15: “Que las personas con discapacidad somos asexuadas o dependientes. Eso

genera inseguridad al conocer gente.”
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Encuestado 16: “Que nadie querria estar con alguien con discapacidad. Genera miedo a iniciar

vinculos”

¢De qué manera los prejuicios acerca de la sexualidad influyen en la forma en que la

vivencias?

Encuestado 1: “En su momento estando soltero, influian de manera muy negativa, actualmente

estando en pareja no tanto”

Encuestado 2: “Influyen mas que nada en la adolescencia me parece, ahora no me importaria lo

que opinen otros”

Encuestado 3: “Bastante”

Encuestado 4: “Relaciéon”

Encuestado 5: “No influyen de momento”

Encuestado 6: “Si tengo autolimitaciones para explorar relaciones homosexuales,

particularmente, debido a la ausencia de profilacticos para vulvas.”

Encuestado 7: “No influyen”

Encuestado 8: “Ninguna”

Encuestado 9: “A veces siento que no merezco esas vivencias, también mi autoestima afecta”

Encuestado 10: “Nunca experimente esa situacion”

Encuestado 11: “Lo vivo a escondidas. Me llevd casi toda mi vida tratar de disfrutarla. No he

tenido mucha experiencia con un otro. La he vivido con vergienza y miedo.”

Encuestado 12: “A veces ni me siento capaz de poder llegar a tener novia y una familia, pero

trato de no pensar de esa manera”

Encuestado 13: “En la sociedad”

Encuestado 14: “No influye”
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Encuestado 15: “A veces me siento menos atractivo o con miedo al rechazo.”

Encuestado 16: “Autoexigencia y verglienza corporal.”

¢En alglin momento de tu vida consideraste como ciertos algunos de los mitos sociales

sobre tu sexualidad?

Encuestado 1: “Si, pensé que iba a morir virgen”

Encuestado 2: “Si, el mito sobre tener que estar de novio/a para tener relaciones sexuales”

Encuestado 3: “Si”

Encuestado 4: “No”

Encuestado 5: “No”

Encuestado 6: “No necesariamente”

Encuestado 7: “No”

Encuestado 8: “En la adultez”

Encuestado 9: “No”

Encuestado 10: “No”

Encuestado 11: “Si. Pensé que, si no me casaba o no estaba con una mujer, la sexualidad no
era para mi.”

Encuestado 12: “Si, pero todo depende en cémo te influye esos pensamientos en uno mismo.
Los mitos estan para romperse o solo ser mitos y nada mas”

Encuestado 13: “Si no vas a encontrar pareja y amistades”

Encuestado 14: “Si”

Encuestado 15: “Si, en la adolescencia crei que no iba a tener pareja”
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Encuestado 16: “Si, pensé que era ‘menos deseable

¢ Qué tipo de apoyo o acompafiamiento consideras necesario para reducir los prejuicios
relacionados con tu sexualidad?

Encuestado 1: “Si o si es necesario el apoyo psicolégico. Hice terapia 18 afios y me sirvié mucho”
Encuestado 2: “Un apoyo de profesionales de la materia, mas alla de psicélogos y el
acompafiamiento sexual de personas que estudien para acompafiar de esa forma, que no
necesariamente es tener sexo, es ayudar a una persona con discapacidad a que se pueda
explorar y también buscar personas que les interese conocer a alguien con discapacidad”
Encuestado 3: “Mas informacion y menos prejuicios”

Encuestado 4: “Charla”

Encuestado 5: “No tengo prejuicios sexuales, pero si algun dia tendria lo hablaria con mi

psicologa...”

Encuestado 6: “Politicas publicas de abastecimiento y desarrollo de dispositivos orientadas a la
salud sexual de personas con vulvas, sin basarse en el disefio de estos dispositivos
exclusivamente en el pene”

Encuestado 7: “Mas informacion, en todos los campos”

Encuestado 8: “Con informacién precisa”

Encuestado 9: “Apoyo psicoldgico constante y trabajos de autocuidado a uno mismo”
Encuestado 10: “No necesito ningun apoyo”

Encuestado 11: “Conversaciones libres, sin prejuicios, claras con profesionales. Conversaciones
donde el interlocutor no tenga verglienza de hablar del tema. Asistencia sexual; informacion al
respecto.”

Encuestado 12: “Que se hable mas en la sociedad”

Encuestado 13: “El escucha comprension y educacion”
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Encuestado 14: “Con mas ESI”

Encuestado 15: “Educacién sexual inclusiva y espacios de conversacién”

Encuestado 16: “Terapia psicolégica, campanas”
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