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Resumen

Sexualidad y discapacidad intelectual: una aproximacion a la investigacion universitaria
en el &rea metropolitana de Caracas
Luigi, G
Universidad Central de Venezuela
Marzo, 2016

El desarrollo de la sexualidad es una parte vital de la experiencia humana, y las
personas con discapacidad intelectual no estan exentas de ella. Sin embargo, tal tema
supone controversia y ha sido catalogado como “un asunto olvidado” en los procesos
de inclusion e integracion. En Venezuela, especificamente en el Area Metropolitana de
Caracas, ésta es un area de investigacion poco desarrollada, los trabajos existentes se
han focalizado solo en tres instituciones en las subareas de estudio de actitudes y
disefio de programas educativos. El presente trabajo tiene como objetivo caracterizar
la investigacion sobre la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual
realizada en forma de tesis de grado y post-grado pertenecientes a Instituciones de
Educacion Superior del Area Metropolitana de Caracas. Se realizé un estudio de corte
documental: una revision sistematica de alcance descriptivo en el que se recopild y
sistematizd la investigacion universitaria en el area, desde sus inicios hasta la
actualidad, con el fin de evaluar sus aspectos tedricos y metodoldgicos y proponer
recomendaciones y lineamientos para futuros estudios.

Palabras clave: sexualidad de la persona con discapacidad intelectual, sexualidad,
discapacidad, integracion de la persona con discapacidad intelectual, investigacion

documental.
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Abstract

Sexuality and intellectual disabilities: an approach to the university research in the
Metropolitan Area of Caracas
Luigi, G
Universidad Central de Venezuela
March, 2016

The development of sexuality is a vital part of the human experience, and people with
intellectual disabilities are not exempt from it. However, this issue involves controversy and
has been listed as a" forgotten matter" in inclusion and integration processes. In Venezuela,
specifically, the Metropolitan Area of Caracas, this is an underdeveloped research area,
existing studies are located in only three institutions, addressing the following topics: attitudes
studies and educational program design. This paper aims to characterize research on sexuality
of people with intellectual disabilities made in the form of undergraduate and graduate thesis
from Higher Education institutions of the Metropolitan Area of Caracas. It was performed a
documentary study: a systematic review of descriptive scope, in which it was collected and
systematized university research in the area, from its beginnings to the present, in order to
assess their theoretical and methodological aspects and propose recommendations and
guidelines for future studies.

Keywords: sexuality of people with intellectual disabilities, sexuality, disability, integration
process of people with intellectual disabilities, documentary research.
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I. Introduccion

El desarrollo de la sexualidad es una parte vital de la experiencia humana, y las personas con
discapacidad intelectual no estan exentas de ella. Sin embargo, tal tema supone controversia y
ha sido catalogado como un “asunto olvidado” en los procesos de inclusion e integracion de
esta poblacion. El abordaje de la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual ha
representado un reto en diferentes esferas, tanto en el contexto familiar, como en el
profesional.

Este panorama supone un campo interesante para el quehacer investigativo desde la
academia, pues se trata un tema fértil para el desarrollo de estudios que puedan aportar
sustento tedrico y metodoldgico a la practica de los profesionales que se encargan de la
atencion a las personas con discapacidad intelectual y sus familias.

A nivel internacional, puede decirse que la investigacion en esta area particular se
encuentra en franco desarrollo, pues diversos autores ya han relacionado los aspectos de la
sexualidad de las personas con discapacidad intelectual a temas como la perspectiva de género
y el acceso a servicios de salud sexual y reproductiva. Sin embargo, a nivel nacional, a pesar
de la existencia de varias investigaciones relacionadas, éstas no se encuentran sistematizadas
de forma que sus hallazgos sean del conocimiento de investigadores interesados o de
profesionales que busquen actualizar y perfeccionar su practica profesional.

Es por ello que el presente trabajo de investigacion tiene como proposito: caracterizar
la investigacidn en materia de sexualidad de la persona con discapacidad intelectual realizada
en forma de tesis de grado y post-grado, pertenecientes a instituciones de educacién superior
del Area Metropolitana de Caracas, por medio de una revision sistematica que permitiese
analizar los hallazgos encontrados y generar nuevos lineamientos que permitan dar
continuidad a las investigaciones realizadas.

La presente investigacion cuenta con ocho secciones principales, en primer lugar, se
exponen en el marco referencial las aproximaciones conceptuales en cuanto a la discapacidad
y discapacidad intelectual, haciendo énfasis en sus antecedentes, definicion, clasificacion,
modelos explicativos, prevalencia y recursos juridicos a nivel nacional e internacional; asi
como se ofrece un resefia de los aspectos conceptuales mas importantes sobre la sexualidad

como constructo y su convergencia con la discapacidad intelectual.
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Posteriormente, se ofrece el planteamiento del problema de investigacion abordado y
los objetivos que guian este trabajo y definen su marco metodolégico, en el cual se hace una
exposicion al lector del tipo de investigacion realizada, y los procedimientos seguidos para
lograr los propositos planteados. Como cuarta seccion se presenta una descripcion de los
resultados encontrados durante la revision del material bibliografico, basado en un analisis
cualitativo de los hallazgos.

La quinta seccidén del trabajo estd constituida por la discusion de los resultados
presentados, es decir, su contraste con el marco referencial con la intencion de derivar
propuestas en cuanto a recomendaciones y lineamientos para futuros estudios en el abordaje
de la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual. Por otra parte, como secciones seis
y siete, se presentan las limitaciones y las recomendaciones derivadas de la presente
investigacion.

Finalmente, la octava seccion del informe se compone de los anexos, se destaca aca, la
exposicion de la base de datos recopilados y una pequefia resefia de otros hallazgos
relacionados a los fines de esta investigacion.

De esta manera, se busca brindar un pequefio aporte al establecimiento y consolidacién
de una linea de investigacion que pueda contribuir a la mejora de la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual y sus familias.
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I1. Marco referencial

2.1. La Discapacidad

2.1.1. Antecedentes historicos.

A través de la historia, las personas con discapacidad han sido percibidas y tratadas de
diversas maneras, desde el desprecio hasta la compasion, pasando por toda una gama de
actitudes estrechamente relacionadas con su periodo histérico. Tales nociones han traido
consigo importantes implicaciones en la vida de las personas con discapacidad, por ejemplo,
como son consideradas dentro de la familia y otros contextos sociales (Palacios, 2008, Pérez,
2012, Angel, 2012).

Por ello, se hace necesario realizar una brevisima revision histérica sobre el concepto
de discapacidad, con el fin de contar con un marco de andlisis que permita comprender su
complejidad, pues la teorizacion sobre la discapacidad y otros constructos no es un proceso
aislado del contexto socio-cultural en que desarrolla.

De acuerdo a Palacios (2008) los cambios en como la sociedad occidental ha entendido
la discapacidad oscilan entre dos extremos: la enfermedad y el pecado. En la antigiiedad la
discapacidad era duramente castigada, pues iba en contra de los ideales de belleza y buena
forma que distinguieron al clasicismo helénico y romano. Durante este periodo, se excluia de
forma severa todas las formas de discapacidad: personas enfermas, con algin impedimento, o
lesion fisica. Se practic6 ampliamente el infanticidio, el abandono y la trata de personas con
discapacidad como entretenimiento para espectaculos (Amate, 2006; Pérez, 2012).

Mas tarde, con el establecimiento de las doctrinas judeo-cristianas, los infanticidios y
el abandono pasarian de ser practicas consideradas como adecuadas, a ser vistas de forma mas
negativa. En esta época surgen los nosocomios, en donde las personas con discapacidad eran
internadas indistintamente con los enfermos (Fernandez, 2009). Asi, dentro del catolicismo de
la Edad Media la discapacidad empezo a ser descrita y explicada como un “castigo divino”. Se
concebia que tales defectos eran producto del pecado, visiones que se mantendran también
durante la Edad Moderna (Aramayo, 2005; Palacios, 2008).

Posteriormente, en la Edad Contemporanea, toma mas protagonismo la concepcion de
la discapacidad como patologia, siendo fundado el primer hospital para personas con

discapacidad en Wuzburg, Prusia en 1812. Estas instituciones se distinguieron por ser sitios
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donde las personas con discapacidad eran aisladas y excluidas de la sociedad (Aramayo, 2005;
Fernéndez, 2009).

En el siglo XX, los avances en el area fueron notables en Estados Unidos con los
progresos cientificos en el diagnostico y tratamiento, y en Inglaterra, con el nacimiento de
grupos activistas de personas con discapacidad. Asimismo, se potencia la educacién especial,
y con ella, modestas contribuciones hacia los programas de inclusion e integracion, gracias al
auge de los movimientos asociativos de las personas con discapacidad (Fernandez, 2009).

Cabe destacar que la discapacidad como constructo, se usd por primera vez a inicios
del siglo XX por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), conformado por una triada que
integra: la deficiencia, la discapacidad y la minusvalia para definirla. Esta conceptualizacion
se cristaliza en el afio 1980 en la “Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias” (CIDDM) (Fernandez, 2009; Pérez, 2012). A este respecto, Aramayo (2005)
destaca: “en ninglin momento histdrico se habia perfilado un marco conceptual tan claro como
el que ahora ofrecia este sistema de clasificacion” (p. 40).

En el presente siglo, se aprueba la “Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la discapacidad y de la Salud” (CIF) en mayo de 2001, que sustituye a la anterior e incluye
elementos de la discapacidad como fenémeno social (Fernandez, 2009). Ademas, en el 2006
se suscribe la “Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad” y su
protocolo facultativo (ONU, 2006), y en el siguiente afio, se promulga en Venezuela la “Ley
para las Personas con Discapacidad” (2007).

De este modo, las perspectivas actuales sobre la discapacidad y su abordaje
corresponden a lo interdisciplinario; orientando las intervenciones hacia la integracion e
inclusion social, la promocion de los derechos de las personas con discapacidad, el
reconocimiento de su ciudadania, y al involucramiento de la familia y el entorno (Palacios,
2008; Angel, 2012; Pérez, 2012).

2.1.2. Modelos de la discapacidad.
Las diferentes perspectivas de la discapacidad pueden ser caracterizadas en cuatro
modelos descriptivos y explicativos, que abarcan desde puntos de vista epistemoldgicos hasta

los enfoques de intervencion. A continuacion, se presentan brevemente:
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2.1.2.1. Modelo de prescindencia

Su premisa bésica sustenta que la discapacidad es un defecto irremediable, y con ello,
las personas que viven con alguna discapacidad no son capaces de aportar valor a la sociedad.
Tiene como antecedente las nociones mitico-religiosas sobre la discapacidad y origen como
castigo divino o pecado (Aldave, Lopez y Varela, 2014).

Autores como Palacios (2007), distinguen dos paradigmas dentro del modelo de
prescindencia: el submodelo eugenésico y el de marginacion. En el primero, se prescinde de la
persona mediante practicas eugenésicas como la esterilizacion forzada, y siguiendo la misma
linea, el submodelo de marginacion se fundamenta en el aislamiento de la persona de los
entornos sociales, justificando de esta manera la segregacion de la poblacion con discapacidad.
(Fernandez, 2009; Aldave y cols., 2014).

2.1.2.2. Modelo médico

A grandes rasgos, se considera que la discapacidad tiene un origen biomédico (Amate,
2006), y se concibe la salud-enfermedad como estados interiorizados. La discapacidad es
tratada como una patologia individual, siendo la atencion sanitaria el tratamiento primordial
(OMS, 2001; Wehmeyer y cols., 2009).

Entre los aportes més destacados del modelo esta el haber brindado un nuevo marco
para entender la discapacidad no basado en términos mitico-religiosos. En 1980, la OMS
publica la “Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias”
(CIDDM) y conceptualiza la discapacidad en una triada que agrupa los siguientes elementos
segin la OMS (1980, c.p. Aramayo, 2005):

- Deficiencia: toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion psicolégica,
fisiolégica o anatomica.

- Discapacidad: toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad
de realizar una actividad dentro del margen considerado normal.

- Minusvalia: situacion de desventaja para un individuo particular, consecuencia de una
deficiencia o una discapacidad, que limita o impide el desempefio de un rol
considerado normal en su caso, en funcién de la edad, sexo y factores socio-culturales.
Posteriormente, la OMS (2001) edita la nueva version de esta clasificacion con el

nombre de “Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud” (CIF)

con cambios en la manera de explicar la discapacidad y sus elementos conceptuales:



16

- Funcionamiento: todas las funciones y estructuras corporales, la capacidad de hacer
actividades y la posibilidad de participacion social de la personas.

- Discapacidad: deficiencias en las funciones y estructuras corporales, limitaciones en
la capacidad de realizar actividades y restricciones en la participacion social.

- Salud: elemento que relaciona e integra de forma transversal los dos anteriores.

Siendo la relacion entre los componentes dindmica y bidireccional, e incluyendo los
factores contextuales como elementos vinculados a la discapacidad (Alcantud, Avila, y
Asensi., 2002, c.p Aramayo, 2005).

Entre los aportes més destacados del modelo esta el haber brindado un nuevo marco
basado en evidencias para entender la discapacidad. No obstante, ha sido criticado por
considerar a la persona con discapacidad como un objeto pasivo de intervencion,
invisibilizando los componentes experienciales y situacionales (Aramayo, 2005).

2.1.2.3. Modelo conductual

Desde el conductismo se concibe a la psicologia como la ciencia del comportamiento,
y lo psicoldgico se entiende como la interaccion del organismo con su ambiente, premisa que
aplica también a como se conceptualiza la discapacidad desde este modelo (Guevara, 1994).

Autores como Ribes (1974), Bijou y Dunitz-Johnson (1981) emplean el término
“retardo en el desarrollo” para hacer referencia a lo que se entiende como discapacidad,
partiendo de que la persona puede tener alguna lesion que haya producido cambios en el
organismo, y posteriormente incida en el desarrollo de conductas socialmente esperadas.

Uno de los recursos empleados desde la psicologia conductual para describir y
explicar conductas es el analisis funcional. Asi, Bijou y Dunitz-Johnson (1981) ponen bajo
analisis, desde una perspectiva interconductual, los comportamientos asociados al retardo en el
desarrollo®. Al igual que el desarrollo tipico o acelerado, las conductas asociadas al retardo en
el desarrollo evolucionan debido a las interacciones progresivas entre el funcionamiento total
de un individuo biologico y los eventos que constituyen su ambiente.

De lo anterior, se derivan dos importantes premisas: a) el retardo en el desarrollo se
define como esquemas de conducta subdesarrollados que son funcion de condiciones

observables pasadas y presentes y b) su estudio forma parte de la teoria general del desarrollo,

?Para los efectos de esta investigacion, la discapacidad.



17

por lo tanto, una teoria especial para su explicacion no es necesaria en este modelo (Bijou y
Dunitz-Johnson, 1981).

Estos autores toman en consideracion tres elementos definitorios para el analisis del

retardo en el desarrollo:

Individuo: organismo cuyas condiciones bioldgicas contribuyen a las condiciones
historicas y ambientales que son antecedentes de una clase particular de conducta.
Ambiente: conceptualizado funcionalmente como los estimulos especificos y factores
de contexto que interactian con un individuo, o lo hicieron en el pasado.

Interacciones entre el individuo y el ambiente: la constante interaccion entre ambos
elementos a medida que los aspectos biol6gicos del individuo maduran y los elementos
del ambiente cambian con el desarrollo de las circunstancias naturales y sociales.

Por su parte, Ribes (1974) realiza un analisis basado en cuatro componentes:
Determinantes biol6gicos del pasado: engloba factores hereditarios, pre y
perinatales, patologias, y eventos sobrevenidos. Su importancia radica en que la
afectacion de una parte del organismo incide en la adquisicion y desarrollo de las
conductas que dependan en cierto grado de su funcionamiento.

Determinantes bioldgicos actuales: se incluyen factores como la nutricion, suefio,
consumo de sustancias y enfermedades transitorias que adquieren funciones
disposicionales al incidir en la accion de los estimulos discriminativos y reforzadores.
Historia previa de reforzamiento: representa el conjunto de interacciones entre el
individuo y el ambiente en el pasado. Puede denotar la presencia de factores que
contribuyen a la acentuacion de las conductas asociadas al retardo en el desarrollo, la
carencia de formas de estimulacion reforzante, el reforzamiento de conductas
indeseadas, y el uso excesivo de la estimulacion aversiva.

Condiciones ambientales momentaneas: corresponden a la triple relacion de
contingencia (antecedente- conducta-consecuente) presentes al momento de realizar
observacion del desarrollo conductual.

En resumen, para Ribes (1974) el retardo en el desarrollo es entendido en términos de

un déficit conductual presente en un momento especifico de la historia del sujeto, es decir, no

se trata de una condicién individual aislada.
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2.1.2.4. Modelo social

Inicia como un movimiento colectivo durante la década de los 60° y 70° del siglo XX,
y se considera la discapacidad como un fendmeno de origen social, y principalmente como un
asunto enfocado en la integracion de las personas con discapacidad en la sociedad (OMS,
2001; Cayo, 2010). Vale destacar que no existe una unica perspectiva social de la
discapacidad, méas bien se trata de diferentes aproximaciones que comparten algunas premisas
béasicas, por ejemplo: se asume que ésta no es independiente de la estructura socio-cultural de
la persona (Aramayo, 2005).

Se considera también que la discapacidad no es un sinénimo de enfermedad. Por
consiguiente, las politicas y programas no deben ser exclusivos de la esfera sanitaria
individual (Cayo, 2010). A lo que Oliver (1990) expresa: “los doctores estan capacitados para
diagnosticar, tratar y curar enfermedades, no para aliviar condiciones circunstancias sociales”
(p. 3).

Lideran este movimiento dos corrientes principales categorizadas por Barnes (1998,
c.p. Diaz, 2009):

- La corriente estadounidense: guiada por el funcionalismo estructural, cuestiona la
vision adoptada desde el modelo médico de la discapacidad como insuficiencia
individual.

- La corriente britanica: se basa en el materialismo histérico, y sostiene que la
discapacidad y la dependencia son consecuencia de un sistema fundamentado en el
capital, en donde las personas con discapacidad se perciben como incapaces de
contribuir al bienestar econémico o de disfrutar sus beneficios materiales.

Asi, se resaltan las reivindicaciones de las personas con discapacidad como minoria
activa dentro de la organizacion de la sociedad, enfatizando en las barreras econémicas,
ambientales, y culturales (Barnes, 1998. c.p. Diaz, 2009; Maldonado, 2013), posicionando la

discapacidad un fendmeno social, pero ademéas como un hecho con implicaciones politicas.

2.1.3. Definicién de discapacidad
Asi como se evidencia en apartados anteriores, existe una amplia gama de modelos y
perspectivas al momento de abordar el tema de la discapacidad, todas ellas con distintas

implicaciones, lo mismo ocurre al momento hacer aproximaciones mas especificas y lograr
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una definicion constitutiva de la discapacidad. Una de las méas conocidas y utilizadas es
ofrecida por la OMS (2001): “Es un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccién
entre un individuo (con una condicion de salud) y sus factores contextuales” (p. 206).

Por otra parte, Ribes (1974) en su definicion de “retardo en el desarrollo” toca algunos
puntos relevantes que pudiesen aportar mucho a la definicion de la discapacidad:

Consiste en un déficit conductual que se establece por comparacion con las

normas que corresponderian al caso. Este déficit se considera no como

consecuencia de la falta de maduracion por la accion de las variables

biologicas y del paso del tiempo exclusivamente, sino que se interpreta como

el producto de la interaccion de los determinantes bioldgicos del pasado y

actuales, la historia previa de reforzamiento y condiciones ambientales

momenténeas (p. 20).

Al igual que la definicion ofrecida por la OMS, se enfatiza en el déficit como resultado
de una interaccion individuo-ambiente. Entonces, la discapacidad implicaria una limitacion en
funciones y estructuras corporales, influida por la accion de factores contextuales, que
dificulta el funcionamiento socialmente esperado en el desempefio de una o varias actividades
(Pérez, 2012).

Dentro del contexto venezolano, se cuenta con la definicion de discapacidad descrita
en la Ley para las Personas con Discapacidad (2007) en su articulo 5, que indica:

Es la condicion compleja del ser humano constituida por factores

biopsicosociales, que evidencia una disminucién o supresion temporal o

permanente, de alguna de sus capacidades sensoriales, motrices 0

intelectuales que puede manifestarse en ausencias, anomalias, defectos,

pérdidas o dificultades para percibir, desplazarse sin apoyo, ver u oir,

comunicarse con otros, o integrarse a las actividades de educacion o trabajo

(...) que limitan el ejercicio de derechos, la participacion social y el disfrute

de una buena calidad de vida, o impiden la participacion de las personas en

las actividades de la vida familiar y social, sin que ello implique

necesariamente incapacidad o inhabilidad para insertarse socialmente (p. 2).
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En este punto, cabe acotar que el término “persona con discapacidad” es una expresion

que pretende evitar la estigmatizacion. No califica o adjetiva al individuo, sino que describe

una caracteristica de mas ella. Por esto, se prefiere su uso sobre aquellos como

“discapacitado”, “invalido” o “deficiente” al momento de referirse a discapacidades

especificas (Sanchez y Torres, 1997, c.p. Angel, 2012).

2.1.4. Clasificacion de la discapacidad

Es importante describir su tipificacion con el fin de reconocer la discapacidad como un

fenomeno diverso. A continuacion, Angel (2012) presenta una clasificacion basada en la “Ley

para las Personas con Discapacidad” (2007) y en la “Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud” (OMS, 2001).

Discapacidad auditiva: presencia de una condicion que afecta la capacidad para oir.
La cual puede variar desde una pérdida leve hasta profunda de la audicion, que puede
generar mayor 0 menor compromiso con otras funciones y dificultades comunicativas.
Discapacidad visual: se refiere a una condicion de disminucién o pérdida de la
capacidad visual, causando ligera o méxima dificultad para identificar iméagenes. Puede
variar por condiciones especificas y caracteristicas individuales del individuo.
Discapacidad motora: condicién que denota una disminucion o limitacién de la
capacidad fisica, o para ejecutar alguna actividad corporal sin considerar sus
habilidades cognitivas.

Discapacidad Intelectual: condicion de origen organico o ambiental, asociada 0 no a
otras condiciones en que el funcionamiento intelectual en general es inferior al
promedio.

Sobre esta ultima se abundara de forma mas especifica y detallada en los siguientes

apartados.

2.1.5. Normalizacion, integracion, e inclusion

Al momento de discutir sobre los enfoques de intervencion dirigidos a mejorar la

calidad de vida de las personas con discapacidad, se presentan dos perspectivas

fundamentales, sobre todo dentro del &mbito educativo: la integracion y la inclusion.
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Ambas tienen como antecedente las nocion de normalizacion, desarrollada en la década
de los cincuenta, entendiéndola como el empleo de medios culturalmente normativos para
permitir que las condiciones de vida de una persona sean al menos tan buenas como un
ciudadano medio (Carrera, 2013).

Seménticamente, integrar e incluir tienen significados semejantes, por lo que estos
términos son utilizados de forma indistinta en repetidas ocasiones. Sin embargo, dentro de los
movimientos sociales, ambos representan filosofias diferentes, aun cuando tengan el objetivo
en comun la insercion de las personas con discapacidad en la sociedad (Adiron, 2005).

La integracion se entiende como un proceso continuo y progresivo cuya finalidad es
incorporar a la persona con discapacidad a la vida escolar, social y laboral de la generalidad
(Romero y Lauretti, 2006). Por su parte, la perspectiva de inclusion es definida por la
UNESCO (2005) como un proceso de identificacion y atencion a la diversidad de las
necesidades de las personas con o sin discapacidad, incrementando su participacion en la
comunidad, y reduciendo la brecha de exclusion en todos los contextos. Implica
modificaciones en el contenido, estructura y estrategias del sistema educativo actual, con la
premisa de que es deber de la escuela y otros contextos todas las personas.

En el enfoque de integracion, la insercion es parcial y condicionada, por ejemplo: los
nifios se preparan en escuelas especiales para poder asistir a escuelas regulares, es decir, se
prestan apoyos especificos a los estudiantes con discapacidad. Por su parte, en el paradigma de
inclusion, la insercion es total, implica que todos los estudiantes de una determinada
comunidad aprendan juntos independientemente de sus condiciones sociales o culturales
(Adirén, 2005; Blasco, 2011).

2.1.6. Prevalencia

A nivel mundial, segin la OMS (2011), se estima que cerca de 1000 millones de
personas viven con algun tipo de discapacidad, lo que es igual a un 15% de toda la poblacion.
La “Encuesta Mundial de Salud” destaca que, del total estimado unas 110 millones tienen
dificultades muy significativas de funcionamiento. Mientras tanto, la discapacidad en la nifiez
(0-14 afos) se estima en cerca de 95 millones. Cifras que representa un desafio a las politicas

de educacion y salud publica.
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En el contexto latinoamericano y caribefio, de acuerdo a el Banco Mundial (2009, c.p
Alva, 2011), habia aproximadamente 50 millones de personas viviendo con alguna
discapacidad. En cuanto a la prevalencia, tiene una media regional de 12% de la poblacién, es
decir, cerca de 66 millones de personas. Entre los tipos de discapacidad con mas incidencia en
la poblacion estdn en primer lugar la discapacidad visual, seguida por la motora y auditiva,
todo esto segun informacion censal de 18 paises de la region (CEPAL, 2012).

En el caso venezolano, Alva (2011) sefiala que el pais se encuentra dentro del rango de
prevalencia promedio de la region, entre un 5% y 10%, informacién apoyada por los datos
obtenidos censales de 2011, que muestran una prevalencia del 5%, aproximadamente
1.454.845 de personas viviendo con algun tipo de discapacidad (Instituto Nacional de
Estadistica, 2013).

La distribucion de este 5% se presenta de la siguiente manera: un 1,7% corresponde a
discapacidad visual, mientras que el 0,9% a discapacidad motora y musculo-esquelética,
seguido por un 0,8% corresponde a discapacidades del tipo intelectual-psicosocial, y
finalmente un 0.6% representa la poblacién con discapacidad auditiva o de la voz y del habla
(Instituto Nacional de Estadistica, 2013).

2.1.7. Marco juridico

Las bases legales en temas de discapacidad a nivel mundial, agrupan un conjunto de
instrumentos juridicos que de forma directa o indirecta tienen el objetivo proteger los derechos
de las personas con discapacidad (Pérez, 2012). Uno de los mas importantes es la
“Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad” (ONU,
2006), cuya version actual, aprobada el 13 de diciembre de 2006, se ampara en otros
documentos de gran alcance como la Carta de las Naciones Unidas y la Declaracion Universal
de Derechos Humanos.

En este documento son reconocidas las personas con discapacidad como objetos de
derecho y sus reivindicaciones sociales, haciendo énfasis la accesibilidad al entorno fisico,
social, cultural, econémico y sobre todo a la salud y la educacion como herramientas para el
gjercicio de su autonomia. Ademas, contempla obligaciones generales para los Estados
comprometidos con la Convencion, entre ellos, Venezuela. Como compromiso principal

destaca la promocion de los derechos y libertades fundamentales de las personas que viven
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con discapacidad a través de la adopcion y ejecucion de acciones legislativas y administrativas
que se traduzcan en politicas publicas eficaces (ONU, 2006).

En el &mbito nacional la Constitucion de la Republica Bolivariana de Venezuela (1999)
declara en su articulo 81:

Toda persona con discapacidad o necesidades especiales tiene derecho al

ejercicio pleno y auténomo de sus capacidades y a su integracion familiar y

comunitaria. El Estado, con la participacion solidaria de las familias y la

sociedad, les garantizara el respeto a su dignidad humana, la equiparacion de
oportunidades, condiciones laborales satisfactorias, y promovera su formacion,

capacitacion y acceso al empleo acorde con sus condiciones (...) (p. 13)

Declaracion que reconoce a las personas con discapacidad como ciudadanos y
ciudadanas que gozan de derechos y deberes.

Adicionalmente, se cuenta con la Ley para las Personas con Discapacidad (2007),
promulgada en gaceta nacional el 5 de enero de 2007, que segun su articulo primero, tiene
como objetivo regular los mecanismos que garanticen el desarrollo integral y autdnomo de las
personas con discapacidad, con el fin de lograr la integracion a la vida familiar y comunitaria.

Este instrumento legal hace especial énfasis en su titulo Il sobre Derechos y Garantias,
aspectos como el acceso a la salud en sus multiples modalidades: habilitacién, rehabilitacion,
ayudas técnicas y asistencia. Asimismo, contempla que "toda persona con discapacidad tiene
derecho a asistir a una institucion o entro educativo para recibir educacion, formacién o
capacitacion” (p. 7). En el texto se reconocen de forma explicita otros derechos como el
acceso al trabajo digno, a la familia, y la participacion ciudadana (Ley para las Personas con
Discapacidad, 2007).

De este instrumento juridico se derivan como mecanismos de implementacion de la
ley, el Sistema Nacional de Atencién a las Personas con Discapacidad, que abarca
instituciones como el Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad, las Unidades
Municipales para las Personas con Discapacidad y los Registros para la Atencion a las
Personas con Discapacidad y politicas como el Programa Nacional de Atencién en Salud para

las Personas con Discapacidad (PASDIS) (Ley para las Personas con Discapacidad, 2007).
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2.2. Discapacidad Intelectual

2.2.1. Antecedentes histéricos

Las nociones sobre la discapacidad intelectual, al igual que de la discapacidad en
general, han ido evolucionando a través de las épocas. A este respecto, Navarro (2010) hace
un recuento sobre el desarrollo historico de la conceptualizacién de la discapacidad intelectual,
del cual se hace una sintesis a continuacion:

A partir de la Edad Media, resaltaron dos importantes hitos, el primero, la fuerte
influencia de la demonologia como teoria del origen de la enfermedad mental junto con el
establecimiento de la inquisicion como institucion que se encargaria de perseguir a aquellas
personas que padecian de algun trastorno; y el segundo, durante el afio 1534, Sir Anthony
Fitzherbert, publica uno de los primeros test de inteligencia, en el que se clasificaba como
“idiota de nacimiento” a quien era incapaz de: a) decir quién era su padre o su madre, b) la
propia edad, y c) saber contar. Estos tests seran refinados en los siglos siguientes como las
herramientas de las perspectivas psicométricas de la discapacidad intelectual, siendo el mas
conocido el test de inteligencia de Binet en 1905.

Mas adelante, los siglos XVII y XVIII se caracterizaron por la segregacion de las
personas con discapacidad intelectual o trastornos psiquiatricos de forma indistinta. Destaca en
este periodo la nocion de “cretinismo” desde un enfoque orgéanico. Ademas, se empiezan a
conocer definiciones especificas de la discapacidad intelectual bajo nombres como
“deficiencia mental”. Mientras, en cuestiones de intervencion, las instituciones recurren a la
reclusion.

El Siglo XIX fue escenario para la “revolucion demosanitaria”, lo que represento un
aumento en el namero de instituciones y asilos. Ademas, se observaron avances importantes
en materia de definicion, clasificacién e identificacion de formas clinicas de la discapacidad
intelectual, y se describe por primera vez el sindrome de Down en 1838. Otra de las
contribuciones mas importantes de este siglo es ofrecida por Esquirol, quien establece
diferencias entre la enfermedad mental 0 “demencia”, y la deficiencia mental o “amencia”,
pues para la época, los casos de trastornos psiquiatricos y discapacidad se catalogaban de

forma indistinta como “deficiencias mentales” (Fernandez, 2009).
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En 1877 la “Asociacion Americana sobre el Retardo Mental” (por sus siglas en inglés
AARM) publica la primera definicion de deficiencia mental que incluye tres categorias
ordenadas de acuerdo al nivel de gravedad: idiocia, imbecilidad, y debilidad mental.

Por otra parte, en cuanto a los modelos explicativos se presentan dos lineas: una
biologicista centrada en estudiar las causas organicas de la deficiencia y su inmodificabilidad;
y una linea de corte social, enfocada en la investigacion de los factores socio-ambientales y en
la modificabilidad del déficit. A partir de esta época empieza aparecer la idea de que la
Ilamada “deficiencia mental” podria tener causas bioldgicas y sociales a la vez.

El pasado siglo XX sirvid de escenario para el refinamiento de estos dos modelos, la
corriente bioldgica se enfoco en el estudio de la etiologia y la clasificacion, mientras que el
enfoque social se dedicé al desarrollo de métodos para la modificabilidad del déficit. Este
siglo destaca por el contexto de control y prevencién social de tipo eugenésico para las
personas con discapacidad intelectual.

También es un periodo de desarrollo para la Educacion Especial y la Psicologia de la
Rehabilitacion. La Asociacién Psicologica Americana (APA) constituye el “Consejo Nacional
sobre Aspectos Psicoldgicos de la Discapacidad” y tienen lugar las conferencias de la Division
de Psicologia de la Rehabilitacion de la APA, tales acontecimientos impulsan un progresivo
desarrollo de los servicios clinicos y comunitarios ofrecidos.

Finalmente, el presente siglo se caracteriza por seguir las lineas de integracién e
inclusion de las personas con discapacidad intelectual a los contextos comunitarios, y
considerar este tipo de discapacidad como un fenémeno multidimensional que amerita
procesos de evaluacion, diagndstico y seguimiento dirigidos a la adecuada intervencion. Se
hace hincapié en la prevencién de la discapacidad, y se busca abordarla desde las

potencialidades del individuo.

2.2.2. Modelos de la Discapacidad Intelectual
A continuacion se realiza una breve descripcion de los enfoques explicativos de la
discapacidad intelectual. Al igual que los modelos de la discapacidad en general, son variados

y responden a diversos momentos histéricos, contextos culturales y necesidades especificas.
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2.2.2.1. Modelo estadistico o psicométrico

Es uno de los més antiguos y conocidos, tiene su antecedente principal en los trabajos
de Binet, quien desarrolla la primera prueba de inteligencia en 1905, ésta media la inteligencia
de las personas en términos de “edad mental”, concepto que posteriormente seria modificado
por Stern en 1912 por el de “cociente intelectual”, un indice derivado de la division de la edad
mental entre la edad cronoldgica (Navas, Fernandez, Castejon e Ivorra, 2011).

Su premisa general es que la inteligencia como concepto hipotético tiene una
distribucion normal en la poblacion. Asi, las personas con discapacidad intelectual, o con
menor cociente intelectual, se ubican en el extremo inferior de la distribucion. Es un modelo
basado en categorias cuantitativamente descriptivas de la aptitud intelectual (Bijou y Dunitz-
Johnson, 1981; Fierro, 1984).

Entre sus ventajas, Fierro (1984) comenta que el dato psicométrico le confiere cierta
unidad a la diversa gama de manifestaciones que puede presentar la discapacidad intelectual.
Sin embargo, autores como Bijou y Dunitz- Johnson (1981) sefialan entre las principales
debilidades del modelo la circularidad de su légica: se asigna un nombre a la conducta
observada en los tests, en este caso “inteligencia”, y se sostiene que tal etiqueta es la causa de
dicho comportamiento. E igualmente, hacer un diagnéstico Unicamente con este dato, deja por
fuera de la definicion a aquellas personas que viven con algun tipo de discapacidad intelectual
pero tienen un cociente intelectual alto (Snell y cols., 2009).

2.2.2.2. Modelo médico u orgénico

Se explica la discapacidad intelectual como un conjunto de sintomas presentes en un
grupo de anomalias que tienen una etiologia orgéanica. En pocas palabras, la discapacidad
intelectual seria el sintoma de: a) un sindrome, (Sindrome de Down, por ejemplo), b) una
enfermedad, c) otro factor de riesgo bioldégico como la anoxia perinatal, u otras
complicaciones del parto (Navas y cols., 2011).

Dentro de esta perspectiva, los factores ambientales pasan a un segundo plano, dada la
organicidad del trastorno se determina la discapacidad intelectual como una reduccién
perdurable de la funcion cognitiva consecuencia del dafio cerebral estructural (Istranadova,
2011). Por lo que una de las criticas es el énfasis en lo estructural, el no tener perspectivas

claras para el tratamiento de la discapacidad, y la confusion entre los elementos funcionales de
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las estructuras del cuerpo humano y el comportamiento psicoldgico del individuo (Bijou y
Dunitz- Johnson, 1981).

2.2.2.3. Modelo de fases o evolutivo

A partir del modelo evolutivo, la discapacidad intelectual se entiende en términos de un
retraso, al asumir la existencia y regularidad del proceso evolutivo de la conducta, es decir, un
desarrollo que conduce a estados de madurez de las funciones cognitivas y sociales,
precedidos por estadios ordenados. Por tanto, la persona con discapacidad estaria “atrasada”
en la secuencia de desarrollo en comparacion con las personas tipicas o sin discapacidad
intelectual (Fierro, 1984).

El modelo del desarrollo no implica una teoria explicativa la discapacidad intelectual,
ni propuestas especificas de intervencion. Tiene un caracter descriptivo, ya que no explica las
causas de la discapacidad, asumiendo que se trata de un desarrollo lento que en la mayoria de
los casos impide alcanzar ciertos umbrales evolutivos, siendo los procesos de maduracion y
aprendizaje los responsables del “retraso” (Navas, y cols., 2011; Istranadovd, 2011).

2.2.2.4. Modelo cognitivo

Segun este enfoque, las intervenciones deben ir encaminadas a la identificacion de los
procesos o estrategias cognitivas que emplea cada persona para mediar entre los estimulos
percibidos (inputs) y las respuestas que realiza (outputs). Partiendo de que se puede modificar
la estructura cognitiva, existe un interés por desarrollar aquellas estructuras en las que el sujeto
presenta un rendimiento bajo. Entre los procesos afectados con mas frecuencia por la
discapacidad intelectual se mencionan: memoria, resolucion de problemas, atencion,
comprension verbal, matematica y visual (Timdny Gémez, 2010; Navas, y cols., 2011).

Fierro (1984) sefiala que entre las bondades del modelo esta el permitir estudiar no solo
el producto final de la evaluacién, como por ejemplo, el resultado de una prueba psicométrica,
sino todo el procesamiento de la informacion que lleva a dicho resultado. Sin embargo, esta
segmentacion de la funcién psicologica lleva a problemas en la determinacion de donde
termina 0 empieza un proceso cognitivo especifico.

2.2.2.5. Modelo Conductual

Al realizar el andlisis funcional de la discapacidad intelectual, no se habla de una
deficiencia o retraso, se hace un analisis de la conducta de la persona con discapacidad
intelectual tal y como se presenta, por ser, al igual que la conducta de las personas tipicas,
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susceptible al andlisis e intervencion. El interés primordial se dirige hacia las relaciones
funcionales actuales que influyen en la conducta, prescindiendo de categorias como
patologias, la descripcion de procesos cognitivos, o indices psicométricos como el cociente
intelectual (Fierro, 1984).

Segun el enfoque conductual con que se analice, cambiardn los elementos de atencion,
las posturas mas operantes se basaran en el analisis de la triple relacion de contingencia
(antecedente-conducta-consecuente), mientras que el enfoque interconductual fundamentara el
analisis en los siguientes elementos: organismo, ambiente y su interaccion, tomando el cuenta
el andlisis de otros factores como la historia de reforzamiento y determinantes biol6gicos
pasados y actuales (Ribes, 1974; Bijou y Dunitz- Johnson, 1981).

2.2.2.6. Modelo de Funcionamiento Humano de la Asociacion Americana de
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo

Es un modelo de funcionamiento multidimensional especifico para la discapacidad
intelectual. Integra pautas para el diagnostico, clasificacion y evaluacion del funcionamiento a
partir de cinco dimensiones: habilidades intelectuales, conducta adaptativa, salud,
participacion y contexto, que van a sustentarse en el elemento “apoyos”, entendido como un
factor clave para la mejora del funcionamiento individual y una parte integral del proceso de
evaluacion (Buntinxs y Schalock, 2010).

Schalock (2009) define cada uno de los elementos y dimensiones del modelo:

- Habilidades intelectuales: se agrupan funciones como el razonamiento, planificacion,
resolucion de problemas, pensamiento abstracto y aprendizaje.

- Comportamiento adaptativo: es un conjunto de competencias que las personas han
aprendido para desenvolverse en la vida cotidiana. Su evaluacién se basa en el
rendimiento tipico del individuo durante las rutinas y las circunstancias cambiantes,
destacandose que las limitaciones de las habilidades adaptativas coexisten junto con las
fortalezas.

- Salud: se considera como un factor influyente del comportamiento de la persona
entendiendo que en muchos casos, diversas patologias pueden coexistir con la

discapacidad.
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- Participacion: es el desempefio de la persona en actividades e interacciones sociales
(vida domeéstica, trabajo, recreacion, educacion, vida de pareja, etc.). Incluye roles
sociales normativas para grupos de edad especificos.

- Contexto: es el conjunto de los factores medioambientales que conforman el entorno
actitudinal, social y fisico en el que se desarrolla la persona.

El funcionamiento humano es entendido como término global que agrupa todas las
actividades vitales, funciones y estructuras del organismo, y se catalogan como “discapacidad”
las limitaciones de éste. Finalmente, uno de los elementos mas destacados de este modelo son
los apoyos, definidos como los recursos y estrategias dirigidas a promover el desarrollo,

funcionamiento y la calidad de vida de un individuo.

I HABILIDADES
INTELECTUALES

II.  COMPORTAMIENTO
ADAPTATIVQ

1.

Funcionamiento
humano

SALUD

V. PARTICIPACION

V. CONTEXTO

Figura 1. Modelo de funcionamiento humano de la AAIDD

2.2.3. Conceptos y clasificaciones

Al hacer referencia a las definiciones especificas de discapacidad intelectual, éstas son
diversas de acuerdo con el enfoque y época a la cual se adscribe quien la define, es por ello
que en muchas fuentes la denominacion cambia de acuerdo con la década. Vale destacar que
para 2007, segun la OMS (2007, c.p Vazquez, 2006) 80% de los paises de América

continuaban empleando "retraso mental™ para referirse a la discapacidad intelectual.
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2.2.3.1. De la Asociacibn Americana de Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo

Al hacer una revision del término discapacidad intelectual es obligatorio un recuento
de las definiciones mas recientes ofrecidas por la “Asociacion Americana sobre
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo” (AAIDD por sus siglas en inglés)®.

A partir de la década de los 90°, las definiciones de “retraso mental” tendran tres
elementos en comdn: a) limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual, b) en la
conducta adaptativa manifestada en habilidades conceptuales, sociales y practicas, y ¢) un
inicio antes de los 18 afios (Navas, Verdugo y Gomez, 2008). Asi, se ira dejando atras como
criterio definitorio el resultado de pruebas psicométricas estandarizadas, para dar mas
protagonismo al concepto de conducta adaptativa, entendida como la calidad de las
ejecuciones diarias que responden a las demandas ambientales (Montero y Lagos, 2011).

Asi, en la novena edicion del manual de la AAIDD, Luckasson (1992, c.p Navarro,
2010) caracterizan el “retraso mental” como:

Limitaciones importantes en el funcionamiento actual caracterizado por un

rendimiento intelectual general significativamente inferior a la media que

coexiste con limitaciones relacionadas en dos o mas de las siguientes areas de

la conducta adaptativa: comunicacion, autocuidado, vida en el hogar, destrezas

sociales, uso de recursos comunitarios, toma de decisiones, salud y seguridad,

rendimiento académico, ocio y tiempo libre y trabajo (p. 26).

Esta edicion supuso un cambio de paradigma a los estandares empleados en décadas
anteriores. Se empiezan a superar las concepciones reduccionistas y patologizadoras que
posicionaban la discapacidad intelectual como una caracteristica interna, estatica y aislada de
la persona (Verdugo y Schalock, 2010).

La décima edicion, publicada en el afio 2002 representa uno hito al reconocer el
“retraso mental” como una discapacidad: “El retraso mental es una discapacidad caracterizada
por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa
expresada en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas (...)” (Oakland y
Harrison, 2008, p. 10).

¥ Antes conocida como Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AARM).
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Esta version se acerca al modelo de la “Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud” de la OMS (2006), al incluir dentro del modelo
explicativo del funcionamiento individual cinco dimensiones: aptitudes intelectuales, nivel de
adaptacion, participacion, interaccion y rol social; salud, y contexto social, que interactia con
los apoyos, o aquellos factores que reducen la discrepancia entre una persona y las exigencias
de su entorno, (Luckasson, 2002).

Finalmente, en el afio 2010 la AAIDD publica una nueva definicion, esta vez bajo el
nombre de Discapacidad Intelectual: “limitaciones significativas tanto en el funcionamiento
intelectual como en conducta adaptativa tal y como se ha manifestado en habilidades
adaptativas conceptuales, sociales y practicas (...)” (Verdugo y Schalock, 2010, p. 12).

De esta manera, los autores derivan cinco premisas fundamentales que permiten una
operativizacion de esta definicion:

- Las limitaciones en el funcionamiento actual deben considerarse en los contextos
tipicos de los iguales en edad y cultura.
- Una evaluacion valida siempre tiene presente las particularidades cultuales, linglisticas

y comunicativas de la conducta.

- Las limitaciones de la persona coexisten con sus capacidades.

- La descripcion de las limitaciones tiene el fin de caracterizar un perfil de necesidades
de apoyo.

- Mediante los apoyos individualizados, el funcionamiento de la persona mejora
generalmente.

Todas estas premisas ponen en evidencia la condicion de heterogeneidad de la
discapacidad, tanto en su diagnostico, intervencién y seguimiento. Con respecto al elemento
“limitaciones significativas del funcionamiento intelectual” se consideraran dentro de la
categoria discapacidad intelectual aquellas personas que tengan puntuaciones de CIl dos
desviaciones tipicas por debajo de la media. Y por su parte, “limitaciones significativas en la
conducta adaptativa” se refiere a un desempefio dos desviaciones tipicas por debajo de la
media en algunos de estos tipos de comportamiento: conceptual, social o practico (Montero y
Lagos, 2011; Verdugo y Schalock, 2010).
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2.2.3.2. Del CIE-10, DSM-1V, DSM-V

Es importante atender a esta conceptualizacion de la discapacidad intelectual, ya que,
para el afio 2007 un 48% de los diagnosticos se basaron en la clasificacion del CIE-10,
mientras que un 52% de acuerdo con los criterios diagndsticos del DSM-1V (Vazquez, 2006).

La OMS (1993) en su “Clasificacion Internacional de Enfermedades”, décima version
(CIE-10), denomina y clasifica la discapacidad intelectual como “retraso mental”, y la define
como un estado de desarrollo mental incompleto o detenido, caracterizado por un deterioro de
las capacidades que se manifiesta durante la fase de desarrollo, e incide en el nivel global de
inteligencia: funciones cognoscitivas, lenguaje y habilidades motrices o sociales.

A partir de esta definicion, se deriva la siguiente clasificacion basada en grados
estimados por medio de pruebas de inteligencia, y una evaluacion general del funcionamiento

intelectual actual de la persona.

Tabla 1.
Clasificacion del retraso mental segun el CIE-10.
Tipo Cl Caracteristicas

Dificultades de aprendizaje en la escuela. Muchos
Retraso mental leve 50-60 adultos seran capaces mantener empleos y relaciones
sociales positivas.

Puede desarrollar algin grado de independencia en el
Retraso mental moderado 35-49 cuidado personas, y adquirir comunicacion y
habilidades de lecto-escritura.

Probable necesidad de apoyo constante en actividades
de la vida cotidiana

Severas limitaciones del cuidado personas, continencia,
comunicacion y movilidad.

*Se incluyen categorias para el “retraso mental no especificado” y “de otros tipos”.

Retraso mental grave 20-24

Retraso mental profundo -20

Con respecto al “Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales” en su

cuarta edicion DSM-1V, la discapacidad intelectual también es denominada “retraso mental” y

es delimitada por tres caracteristicas diagnosticas (Asociacion Americana de Psiquiatria,
1994):

A. Capacidad intelectual significativamente inferior al promedio: un CI de

aproximadamente 70 o inferior en un test de Cl administrado individualmente, y en

caso de niflos pequeiios, un juicio clinico de capacidad intelectual

significativamente inferior al promedio.
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B. Déficit o alteraciones en la actividad adaptativa actual (eficacia para satisfacer las
exigencias planteadas para la edad y grupo cultural), en por lo menos dos de las
siguientes: comunicacion, cuidado personal, vida doméstica, habilidades
sociales/interpersonales, utilizaciobn de recursos comunitarios, autocontrol,
habilidades académicas funcionales, trabajo, ocio, salud y seguridad.

C. Elinicio es previo a los 18 afios.

Posteriormente, en el DSM-V se cambia la etiqueta “retraso mental”, y se sustituye por
la de “discapacidad intelectual” y su ubica en la seccion “Trastornos del desarrollo
neurologico”. Los criterios para su diagndstico, segun la Asociacién Americana de Psiquiatria
(2013) son:

A. Deficits en funciones intelectuales como razonamiento, solucién de problemas,
planificacién, pensamiento abstracto, juicio, aprendizaje académico y aprendizaje
por experiencia, confirmado por una evaluacién clinica y el resultado de una
prueba estandarizada de inteligencia.

B. Déficits en la conducta adaptativa que resulta en la insuficiencia para cumplir con
los estandares de desarrollo y socioculturales para la autonomia personal y social.
Sin apoyo permanente, los déficits adaptativos limitan el funcionamiento en una o
mas actividades de la vida cotidiana como: comunicacion, participacion social y
vida independiente en multiples contextos.

C. El inicio de los déficits intelectuales y de adaptacion se da durante el periodo de
desarrollo.

Ademas, la clasificacion del grado de discapacidad no solo se limita al Cl, sino que por

cada categoria de la discapacidad intelectual se evalla el funcionamiento individual segln tres

dominios: conceptual, practico y social.

2.2.4. Prevalencia

De acuerdo con estimaciones de la OMS (2011), en el mundo hay mas de 200 millones
de personas con discapacidad intelectual. Lo que representa el 1% de la poblacion mundial,
siendo el grupo de mayor prevalencia, la poblacion infantil y adolescente. Ademas, en paises
de renta baja a media el valor de prevalencia mundial se duplica, implicando un motivo de

preocupacion debido a las limitaciones en los recursos disponibles para atender de forma



34

eficaz las necesidades de esta poblacién (Wen, 1997; Maulik, Mascarenhas, Mathers, Dua y
Saxena, 2011).

En Venezuela, segin datos del censo 2011, se estima que de toda la poblacion, un
0,5% vive con algun tipo de discapacidad intelectual o “discapacidad mental-intelectual”
como la cataloga el Instituto Nacional de Estadistica (2013). A continuacion, se exponen los
datos obtenidos: un 55% de la poblacion que vive con algin de discapacidad intelectual
corresponde a personas menores de 30 afios, y con respecto a su distribucion segun el sexo, un
55,2% son hombres, mientras que un 44,8% son mujeres.

En cuanto a otras caracteristicas, el censo refleja que un 41,9% de las personas con
discapacidad intelectual estan alfabetizadas, siendo el porcentaje mas bajo de toda la
poblacién, dadas las particularidades de tal discapacidad y los problemas en el acceso a una
educacion de calidad. En la misma linea, la matricula de Educacién Especial durante el afio
2008 se distribuyd de la siguiente manera: 82% pertenecia al grupo “dificultades del
aprendizaje”, 10% al grupo “poblacion de riesgo” y el 8% restante corresponde a las
categorias “retraso mental” y “otras areas de atencion”, nomenclaturas que no responden a las
conceptualizaciones actuales de la discapacidad intelectual.

Con respecto a la situacion conyugal, un 81,9% de las personas que viven con
discapacidad intelectual se declara soltero, aproximadamente un 15% casadas o unidas,

dejando el porcentaje restante a las personas divorciadas, viudas o separadas.

2.2.5. Marco juridico

Uno de los documentos mas importantes, destinado especificamente a la defensa y
promocion de los derechos de las personas con discapacidad intelectual, es la “Declaracion de
Montreal sobre la Discapacidad Intelectual”, instrumento promovido por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) y la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) como una
manera de visibilizar a este colectivo y sus necesidades en el espacio de los derechos
humanos. Actualmente, es el estandar de la promocién y defensa de los derechos de esta
poblacién (Samaniego, 2006).

En ella se declara que la discapacidad intelectual constituye una parte componente de
la diversidad humana. Por consiguiente, los Estados tienen la obligacion de garantizar los

derechos civiles, politicos, econdémicos, sociales y culturales, asi como las libertades
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fundamentales de las personas con discapacidades intelectuales. En este apartado se incluye el
derecho a tomar sus propias decisiones y a disponer de los apoyos requeridos para esto
(Samaniego, 2006).

El Estado venezolano se hace signatario de esta declaracion en el afio 2004 y se basa en
este documento para la redaccion de los “Lineamientos para garantizar la proteccion integral
de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad” (2007) contenidos en el Programa de

Atencion para las Personas con Discapacidad.

2.3. Sexualidad

2.3.1. Antecedentes histdricos

Las aproximaciones realizadas a lo largo de la historia y en distintas culturas a los
fendmenos relacionados a lo reproductivo, la identificacion de género y lo erético han sido
motivo de todo tipo de debate (Arango, 2008). A continuacion se ofrece una breve sintesis de
las concepciones mas representativas de la sexualidad en diferentes periodos historicos:

Desde la Edad de Piedra Tardia se encuentran pinturas rupestres en las que se plasman
figuras masculinas con el pene erecto, icono que mas tarde constituiria para los egipcios un
simbolo de la buena fortuna. De la misma forma, en la Grecia clésica se celebraban los
festivales dionisiacos de la fertilidad, en donde se hace referencia a este simbolo como
representacion de la fecundidad y la abundancia (Arango, 2008). Asi, se observa que durante
estas épocas, se exaltaban los aspectos de la reproduccién humana, y eran particularmente
destacadas las nociones androcéntricas sobre su ejercicio.

Mas tarde, durante el establecimiento de las religiones judeo-cristianas se postularon
normas sobre cémo vivir la sexualidad: se condena el adulterio, el incesto y las relaciones
homosexuales, resaltando el valor del matrimonio como medio para dejar descendencia en el
mundo. Posteriormente, durante la Edad Media (también denominada el oscurantismo), las
nociones sobre el ejercicio sexual de las personas se vieron marcadas por las doctrinas
religiosas que profesaban la castidad como virtud (Potts y Short, 2001).

La sexualidad como objeto de estudio atraviesa por un periodo historico interesante
durante la época victoriana, aca destacan los desarrollos tedricos de Freud desde la postura

psicoanalitica. En donde se expresa que la sexualidad en un primer momento, se manifiesta
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por medio del autoerotismo durante la primera etapa de la infancia. Y posteriormente, esa
energia adquiere una nueva meta durante la pubertad, permitiendo que los impulsos sexuales
se dirijan hacia la eleccidn definitiva del objeto sexual (Freud, 1905 c.p. Hernandez, 2013).

Estas ideas sobre el desarrollo psicosexual humano resultan vanguardistas dentro de su
contexto sociohistorico, pues como indica Foucault (1980), la sexualidad pasa a ser encerrada:
restringida a la esfera conyugal y limitada a su esfera reproductora, siendo la represion una
caracteristica fundamental de las relaciones de poder que se construyen en torno a la
sexualidad. A este respecto, cabe destacar que no es hasta el siglo XIX que se empieza a
hablar propiamente de sexualidad como una construccion especifica relacionada con la
corporalidad (Figari, 2007).

El siglo XX se caracterizaria por el establecimiento de politicas para la regulacion de la
sexualidad en términos de “salud sexual y reproductiva”, empiezan a popularizarse los
programas educativos en educacion sexual ante los nuevos avances en la identificacion y
diagndstico de las infecciones de transmision sexual, y surge el auge de la anticoncepcion
hormonal como método para regular la natalidad, hito que resalta una esfera de la sexualidad
gue ya no esta inevitablemente relacionada a la reproduccion y cambia la perspectiva en la que
es considerada la feminidad, ahora ya no inevitablemente relacionada a la maternidad
(Vanrell, 2005).

Asimismo, la television y otros medios de comunicacion crean nuevas oportunidades
para la representacion audiovisual del sexo y la sexualidad como nunca antes en la sociedad
occidental, y en este mismo siglo, investigadores como Kinsey, Masters y Johnson, y Kaplan
revolucionan la manera en que se abordan las relaciones sexuales desde lo clinico y lo
académico, posicionando la caracterizacion de la respuesta sexual humana como un objeto de
estudio valido y fecundo (Potts y Short, 2001; Stearns, 2009).

En la actualidad, las perspectivas que abordan el tema desde los derechos humanos han
propuesto y desarrollado debates sobre el trato y reivindicaciones de lo que denominan
"minorias sexuales”, es decir, personas sexo-genero diversas, mujeres, personas que viven con
VIH, poblaciones indigenas, rurales, etc. (Stearns, 2009). Ademas, toma auge el abordaje de la
sexualidad desde nociones como los derechos sexuales y reproductivos, la salud sexual, y los
modelos de calidad de vida (Vanrell, 2005).
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Esta sintesis de algunas de las ideas mas relevantes que se han construido
histéricamente en la sociedad occidental sobre la sexualidad, ya que, todos estos mitos
contintan influyendo en los juicios morales con respecto al tema. En esta linea, para autores
como Jeffrey Weeks y Michael Foucault, la historia de la sexualidad humana no representa
una historiografia de un asunto estatico o determinado, al contrario, se trata de una constante
recreacion. Por lo tanto, concluyen que las practicas sexuales, mas que ser productos de
universales de la biologia comun a la especie, son una construccion histérica, social, y politica
(Figari, 2007).

2.3.2. Modelos de la sexualidad humana

En esta seccion se revisan brevemente tres modelos explicativos de la sexualidad desde
posiciones epistemoldgicas distintas, asi como en el caso de la discapacidad, el posicionarse
dentro de un modelo especifico servira de guia para los aspectos practicos y de intervencion. A
continuacion se presentan:

2.3.2.1. Modelo biologicista 0 médico

La propuesta desde la perspectiva biologicista, estd centrada en la vision de la
sexualidad como una funcién genital, siendo asi semejante a la de otras especies animales.
Segln esto, el acto coital estda programado como una conducta de supervivencia para
garantizar la procreacion y el mantenimiento de la especie humana. Dicha percepcién
introduce una vision reduccionista de la sexualidad cifiéndola s6lo a la accion del coito, sin
considerar dentro del analisis, las interacciones y las redes de significados que se construyen
en este intercambio con otros seres sociales (Hernandez, 2013).

Dentro de este enfoque, se pueden encontrar las propuestas descriptivas de la secuencia
o0 ciclos de respuesta sexual planteados por Masters Johnson en 1966 y posteriormente,
Kaplan en 1974. Asimismo, se destacan aquellos modelos encargados de describir las etapas
de desarrollo sexual normal, y la descripcion y clasificacion de comportamientos no tipicos,
desarrollos que sentarian las bases para la sexologia moderna (Lamas, 2001).

2.3.2.2. Modelo social: construccion social de la sexualidad

Esta perspectiva se caracteriza por considerar la sexualidad como un concepto
socialmente construido, es decir, las expresiones de ésta, dependeran del contexto donde se

desarrolla, siendo un fendmeno méas que determinado biologicamente, un producto de la
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socializacion, organizado a través de condiciones econdmicas, religiosas, politicas, historicas y
socio-culturales (Gagmon y Simon, 2009).

Dentro de este modelo, surgen categorias conceptuales como el “género”, en referencia
al rol que ejercen las personas en la sociedad y que ésta considera adecuados de acuerdo con la
clasificacion “masculino” y “femenino”. A diferencia del sexo, las personas no nacen siendo
hombres o mujeres, sino que adquieren estas identidades de género mediante los procesos de
aprendizaje y socializacion (Seidman, 2003).

2.3.2.3. Modelo sistémico de la sexualidad

Es un modelo planteado por Rubio (1994 c.p Navarro y Hernandez, 2012) en donde
establece que la sexualidad es resultado de la integracion de cuatro potencialidades humanas
que dan origen a cuatro holones, o subsistemas que interactdan entre si a lo largo de todas las
etapas de vida: la reproductividad, el género, el erotismo y la vinculaciéon afectiva
interpersonal. Estos componentes hacen referencia a las percepciones, sensaciones y
construcciones psicoldgicas que los individuos han elaborado desde su experiencia.

Asi, se describen estos cuatro subsistemas de acuerdo con Navarro y Hernandez (2012)
y Lamas (2001): a) la reproductividad, se trata de la posibilidad humana de producir
individuos, sin embargo, no se imita al evento bioldgico de la concepcidn, incluye las
funciones de maternidad y paternidad; b) el género, son aquellas construcciones psicosociales
sobre la pertenencia a un rol de género, y las caracteristicas que ubican a una persona en
alguna categoria de género especifica; c) el erotismo, entendido como la dimension que resulta
de la potencialidad de experimentar placer sexual; y d) el vinculo afectivo, se trata del
desarrollo de una resonancia afectiva ante la presencia o ausencia de otro ser humano

especifico.

2.3.3. Conceptualizacion

La sexualidad es un constructo amplio, implica variedad de significados que pueden
estar referidos a caracteristicas biologicas, de genero, de identidad o culturales, adjudicados
segun la perspectiva desde la cual se aborde. En ese sentido, se reconoce la coexistencia de
muchas corrientes conceptuales que han propuesto definiciones sobre la sexualidad
(Hernandez, 2013).
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Entre estas conceptualizaciones, una de las mas comunes es aquella relacionada
enfoque biologicista, que identifica la sexualidad como una interaccion entre la genitalidad y
la reproduccion. De esta forma, Aller (1991 c.p. Hernandez, 2013) ofrece la siguiente
definicion: “[la sexualidad] es un componente bioldgico del hombre, intimamente vinculado
con el proceso de la reproduccion” (p.50). En dicho concepto, se delimita como una conducta
realizada con el propdsito de cumplir con una necesidad bioldgica que permite la preservacion
de la especie.

Desde otro punto de vista, la OMS (2006), define sexualidad como un aspecto central
de la vida humana que comprende el sexo, identidades y roles de género, orientacion sexual,
erotismo, placer, intimidad y reproductividad, y es expresada y experimentada en
pensamientos, creencias, actitudes, valores, conductas y relaciones, que a su vez estan
influenciados por factores bioldgicos, psicologicos, socioculturales, econémicos, politicos,
religiosos y espirituales.

De igual modo, destacan concepciones como la planteada por Hernandez (2005) en
donde el ejercicio de la sexualidad tiene como finalidad no solo la reproduccion, sino, la
relacién humana, la construccion de la identidad y la trascendencia, funciones marcadamente
psicosociales que sugieren la idea de que en la construccion personal de la sexualidad, la
interaccion con el otro y el medio también forman parte integral del proceso.

Atendiendo a las diversas vertientes, dentro de la definicion de la sexualidad pueden
describirse tres grandes dimensiones: la bioldgica, la psicoldogica y la sociocultural. La
dimension bioldgica estaria compuesta por el conjunto de caracteres morfologicos que
configuran la genitalidad. Por su parte, al hablar de la dimensién psicoldgica, se hace
referencia, generalmente, al desarrollo de los afectos y las emociones, sin embargo, al
entender el hecho psicoldgico en términos de interaccion de un organismo total con su
entorno, se reconoce que abarca mucho mas que los aspectos sefialados, pudiendo incluir los
comportamientos relacionados a roles de género especificos (Galvez, 2005).

Una ultima dimensidn, la sociocultural, abarca el contexto que modula gran parte de lo
gue se asume como natural: los roles de género dicotdmicos hombre-mujer, las préacticas
sexuales socialmente aceptadas y las que son consideradas tabu, las maneras de formar pareja,

la constitucion actual de la familia, etc (Gélvez, 2005).
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Los mencionados son indicadores de la plasticidad del ser humano en cuanto al
comportamiento sexual, ya que aun conservando algunos impulsos sexuales comparables a los
animales, los modos son relativamente independientes de ritmos temporales, pues, el fin de
estos impulsos no se limita a la reproduccién. Esto quiere decir que el ser humano es capaz de
utilizar su constitucion bioldgica dentro de un campo de actividades amplisimo por medio de
su apertura a la experiencia y la maleabilidad de sus repertorios conductuales que ayudan a

expandir la diversidad de opciones en el medio (Berger y Luckmann, 1986).

2.3.4. Elementos de la sexualidad

Para poder abordar el concepto de sexualidad de una forma integral, es necesario
diferenciar entre sus diferentes elementos, los cuales pueden variar de definicion a otra. Para
los fines de este trabajo se desarrollaran los mas conocidos: sexo, género y orientacion sexual.

2.3.4.1. Sexo

Se refiere a aquellas caracteristicas biologicas y anatdmicas que definen a las personas
en las categorias “varén” o “hembra”, desde una perspectiva binaria o “dimorfismo sexual”.
Desde la concepcion, los seres humanos estan determinados por la definicion sexual o sexo
genotipico; son hembras cuando poseen un genotipo con cromosomas XX 0 varones si poseen
los XY (OMS, 2006; Gomez, 2010). Muy relacionado al concepto de sexo, esta el de
genitalidad, es decir, el uso y funcion de los 6rganos genitales.

A diferencia de la mencionada perspectiva binaria, el concepto de “polimorfismo
sexual” se introduce para explicar que en la especie humana, el ser sexuados es un hecho
bioldgico que presenta formas diversas, incluyendo las intersexuales, término usado para una
variedad de condiciones en las cuales una persona nace con una anatomia sexual y
reproductiva que difiere de las definiciones estandares de varén o hembra. (Federacion
Internacional de Planificacion Familiar, 2009; Gémez, 2010).

2.3.4.2. Género

Como categoria sociocultural, Huggins (2005, c.p Gémez, 2010) la define como: “una
construccidn social e historica de los contenidos simbolicos de lo femenino y lo masculino en
articulacion con la clase social, etnia, raza, grupos de edad, institucionalidad, etc., a partir de

las diferencias bioldgicas de los sexos” (p.29).
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La nocidn de género puede ser explicada desde un enfoque social y otro psicoldgico;
en correspondencia a dos dimensiones, colectiva e individual. En su sentido social, implica un
conjunto de caracteristicas asignadas a los sexos en una sociedad, asi como las expectativas
generales que se esperan para mujeres y hombres, lo que se traduce en identidades sociales,
comportamientos, roles y estereotipos de género, aspectos psicosociales que se trasmiten en el
proceso de socializacion (Gomez, 2010).

En su enfoque psicoldgico, hace referencia a como las personas se apropian de su
género en relacion con su cuerpo y sexo. La identificacion como hombre o mujer, si se habla
desde una perspectiva tradicional, o la identificacion a las diversas categorias existentes méas
alla del sistema binario de género. Por su parte, la dimensién individual implica como cada
persona experimenta y expresa su identidad de género respecto a los deméas (Gémez, 2010).

2.3.4.3. Orientacion sexual

Es un término referido a la direccidn de la atraccién y/o el interés roméantico de una
persona hacia otra, que puede ser del mismo genero, distinto, o la atraccion hacia dos o varias
categorias de género. Dentro de los modelos mas tradicionales, la orientacion sexual es divida
en tres categorias: homosexualidad, bisexualidad y finalmente heterosexualidad (Nevid, 2015).

El reconocimiento de la bisexualidad y otras categorias de la orientacién sexual pone
sobre la palestra los modelos multidimensionales de la sexualidad que postulan la influencia
de un nimero considerable de variables a considerar como: atraccién sexual, comportamiento
sexual, pensamientos, procesos de identidad, situacion de relacion, y comodidad con la propia
orientacioén por mencionar algunos, que no necesariamente logran ser consistentes entre si 0
mantener estables o invariables durante el ciclo de vida de la persona. Igualmente, como en el
caso del género como categoria psicosocial, la orientacion sexual y sus expresiones son
influenciadas por el contexto socio-cultural (Hancock y Greenspan, 2010).

Una vez descritos estos elementos, debe mencionarse que, si bien son aspectos
interrelacionales e interactivos en el desarrollo de la sexualidad humana, éstas son entidades
independientes. En ese sentido, la orientacion sexual no es un indicador del sexo o la identidad
de género de una persona. Por ejemplo, una persona puede identificarse como un hombre,
jugar un rol de género tradicionalmente masculino y tener una orientacion sexual homosexual
(Casares, 2006; O’Neill y Sproule, 2011).
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2.3.5. Salud y Derechos Sexuales y Reproductivos

Durante las ultimas décadas, dos enfoques dedicados al desarrollo e implementacion de
programas Yy politicas pablicas han sido ampliamente utilizados al momento de investigar e
intervenir en temas relacionados a la sexualidad humana. Estos son: salud sexual y
reproductiva y derechos sexuales y reproductivos.

El primer término es definido por la OMS (2006) como: “Un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, en los aspectos relativos a la sexualidad y la reproduccion en
todas las etapas de la vida. (...) La salud reproductiva implica que las personas puedan tener
una vida sexual segura y satisfactoria” (p. 5).

Otra definicion es ofrecida en 1994 durante la Conferencia de Poblacion y Desarrollo
de EI Cairo, alli se expresa que, la salud sexual y reproductiva es la experiencia de proceso
permanente de consecucidn del bienestar fisico, psicoldgico y sociocultural relacionado con el
desarrollo auténomo y pleno de la sexualidad y sus expresiones, como aspecto fundamental de
la salud integral y la calidad de vida. Se relaciona con el desarrollo y las relaciones personales,
y no meramente la atencion en materia de reproduccion y de Infecciones de Transmision
Sexual (Edwars y Coleman, 2004; Defensoria del Pueblo, 2013).

Esta dltima definicion, aunque menos reciente que la ofrecida por la OMS, logra
superar algunas de las criticas mas comunes, como la presuncion de la salud como estado, y
plantea términos mas vigentes al momento de hablar de la sexualidad como proceso
interactivo.

Los derechos sexuales y reproductivos abarcan ciertos derechos humanos reconocidos en
documentos internacionales como “Los principios de Yogyakarta” y “El programa de accion
de la Conferencia Internacional de El Cairo”, del cual Venezuela es pais signatario desde
1994. Estos se basan en el reconocimiento del derecho basico de todas las personas, en un
ambiente libre de coercidn, discriminacién y violencia a: el nivel méas alto de salud sexual
incluyendo el acceso a servicios en salud sexual y reproductiva, acceso a informacion basada
en hechos relacionada con la sexualidad, la libre escogencia de pareja, las relaciones sexuales
consentidas, decidir si tener hijos o0 no, y a una vida sexual satisfactoria y placentera (OMS,
2006; Defensoria del Pueblo, 2013).
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2.4. Sexualidad y Discapacidad Intelectual

Al realizar una revision sobre los aspectos generales de la sexualidad humana, puede
concebirse su caracter universal, es decir, como una esfera de la vida inherente a todo ser
humano en independencia de como ésta sea expresada social e individualmente. A este
respecto, las personas con discapacidad intelectual han pertenecido a una de las minorias a las
que la sociedad ha negado la expresién de sus necesidades socio-afectivas y sexuales
(Mayoral, Lopez, Morentin y Arias, 2006).

Incluso, desde una perspectiva histérica de la investigacion en el tema, de acuerdo a
Morentin, Arias, Verdugo, y Mayoral (2006), las referencias al ambito socio-afectivo y sexual
de la persona con discapacidad intelectual, han sido incipientes hasta las ultimas décadas,
focalizandose en sus inicios hacia las politicas de esterilizacion. Sin embargo, ya en el siglo
XXI, la investigacion en sexualidad y discapacidad intelectual se diversifica centrandose en
temas como: descripcion de actitudes y creencias, caracterizacion de las conductas sexuales de
las personas con discapacidad intelectual, evaluacién de sus conocimientos, actitudes y
experiencias, y sobre todo el desarrollo de programas educativos.

Esta diversificacion de la investigacion responde al hecho de que las personas con
discapacidad intelectual tienen las mismas necesidades interpersonales que el resto de la
poblacion y un desarrollo sexual similar. Las personas con discapacidad exploran su cuerpo, y
se interesan por relacionarse con sus comparieros y comparieras, establecer lazos afectivos con
su familia y amigos, conocer sobre su cuerpo y sus cambios fisicos, pero pueden encontrar
limitaciones al expresar su sexualidad. Estas pueden ser personales, relacionadas a las
caracteristicas de la discapacidad; o sociales, basadas en prejuicios y en las formas de la
organizacion social. Destacando que ambos tipos de limitaciones no deben ser consideradas
como entes separados, sino como factores que influyen en una interaccion (Mayoral, y cols.,
2006; Morentin y cols., 2006; Rivera, 2008; Oliva y Calderon, 2010; Valdivia, 2013; Travers
y Tincani, 2014; Gil, Diaz, Ceccato, Ballester y Jiménez., 2014).

Una de las necesidades que mas desafios representa al momento de realizar intervenciones
con fines preventivos, es la de intimidad afectiva y sexual con otras personas (Travers y
Tincani, 2014), pues a pesar de que se ha avanzado en otros aspectos relacionados a la

integracion, es frecuente que los temas referidos a la sexualidad sean ignorados (Lopez, 2011
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c.p. Valdivia 2013). Es por ello que autores como Alcedo, Aguado y Arias (2006) y Valdivia
(2013) mencionan algunas consideraciones sobre la sexualidad de las personas con
discapacidad intelectual:

- Las personas con discapacidad intelectual tienen derecho a tener la vida sexual y
afectiva que deseen y sea posible, segin su edad, comportamiento adaptativo y
repertorio de habilidades sociales, disponiendo de un sistema de apoyos familiares,
legales y profesionales.

- Tienen derecho a la integridad y autonomia de su cuerpo, o sea, la conciencia de que
son duefios de su cuerpo y sélo deben realizar cosas que a ello/as consientan.

- La educacion en sexualidad a nivel familiar e institucional como derecho se hace un
recurso necesario para que la persona con discapacidad intelectual pueda conocer su
cuerpo, sus emociones, sentimientos y afectos, aprendiendo a relacionarse con los
demas de forma adecuada.

De acuerdo con lo expuesto, y en relacion con las politicas de integracion, las personas
con discapacidad tienen derecho a conseguir el maximo nivel de inclusion posible, también en
el campo de sus necesidades afectivas y sexuales. En algunos casos, tal vez no manifiesten
intereses sexuales o sus limitaciones no les permitan ir mas alla de algunas conductas muy
concretas y limitadas como darse la mano o masturbarse, por ejemplo, en otros, tal vez se
pueda establecer, con apoyos, una relacion de pareja. Lo importante es que sean las personas
con discapacidad intelectual las que manifiesten o no intereses sexuales (Valdivia, 2013).

2.4.1. Desarrollo sexual de la persona con discapacidad intelectual
Cuando se habla del desarrollo de la persona con discapacidad intelectual, debe hacerse

la salvedad que éste a pesar de ser similar a la de las personas regulares, tiene algunas
particularidades directamente relacionadas con las caracteristicas de la discapacidad. A nivel
fisioldgico, el desarrollo de los caracteres sexuales secundarios (crecimiento del vello pabico,
desarrollo de las mamas, desarrollo de los genitales, etc.) parece ocurrir de forma mas tardia
en poblacion con discapacidad. La edad promedio de la menarquia es de 14 afios, mientras que
las primeras eyaculaciones en los jovenes ocurre a la edad de 15 afios (Kijack, 2011).

En el caso de las personas con un grado de discapacidad moderada, al no ser un grupo
homogéneo, la ocurrencia de la primera eyaculacién y menarquia tiene lugar incluso hasta 3

afios después en comparacion con las personas sin discapacidad. Al comentar el acceso a
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servicios de salud sexual, Kijack (2011) destaca que un numero reducido de mujeres con
discapacidad intelectual leve a moderada no es usuaria de servicios en ginecologia, o tiene
conocimientos sobre como realizar un autoexamen mamario, mientras que los hombres con
discapacidad intelectual no son capaces de examinar sus testiculos o son usuarios de servicios
urolégicos.

Acerca del conocimiento que tienen las personas con discapacidad intelectual sobre los
cambios de la pubertad, parece que reconocen todos estos nuevos cambios y acontecimientos
en sus vidas, pero no entienden sus causas y su conocimiento sobre el desarrollo sexual del
Sexo opuesto es escaso; ademas, el conocimiento de métodos anticonceptivos e infecciones de
transmision sexual es minimo (Kijak, 2011).

En cuanto a la manifestacion de conductas sexuales, los jovenes con discapacidad
intelectual han mantenido contactos sexuales que incluyen besos, caricias, frotamientos, sexo
oral y relaciones coitales con otros jovenes con discapacidad intelectual (Vargas, 2000;
Beytut, Conk, Isler y Tas, 2009; Kijack, 2011). A este respecto, la masturbacion es una de las
expresiones mas frecuentes y suele ocurrir en situaciones intimas, pero la deficiente
informacién ofrecida conduce a que usualmente se realice en formas patolégicas o
inadecuadas socialmente (Kijack, 2013).

Autores como Rivera (2008) han realizado caracterizaciones del desarrollo sexual de
las personas con discapacidad intelectual de leve a moderada. Asi, presenta la siguiente
descripcion cronologica basada en los hallazgos de “The National Information Center for
Children and Youth with Disabilities” de Estados Unidos:

- Desde el nacimiento a los cinco afios: exploran su cuerpo para conocerlo fisicamente
y para conocer sus sensaciones. La curiosidad por sus genitales es parte de esta etapa.

- De los cinco a los 11 afios: a esta edad continta la exploraciéon del cuerpo, pero se
inicia ademas el interés por descubrir el cuerpo de sus pares y se hace necesario
enfatizar en el desarrollo de habilidades sociales. Ademas, se inicia el énfasis en su
imagen corporal

- Delos 12 a los 18 afios: a esta edad requieren de mas privacidad e independencia. Es
esperado que puedan escoger a sus amistades e irse integrando en diversos grupos
sociales con personas de diferente edad. También es necesario que se continle

reafirmando lo aprendido con respecto a las actividades publicas y privadas
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Por otra parte, Ballester (2005) y Valdivia (2013) ofrecen una descripcion del
desarrollo sexual de acuerdo con el grado de discapacidad de la persona, ésta se presenta a
continuacion:

2.4.1.1. Discapacidad intelectual leve

Las manifestaciones de la sexualidad se pueden considerar dentro de la “normalidad”,
siguiendo su mismo desarrollo aunque de forma maés ralentizada. Su nivel comprensivo es
equiparable al del adolescente de entre 11 y 13 afios de edad, lo que les hace altamente
receptivos de la informacion de su entorno. Es el grupo donde puede encontrarse una mayor
variabilidad en sus manifestaciones sexuales en funcién de sus propias caracteristicas y
experiencias, siendo sus expresiones sexuales bastantes normalizadas.

Establecen relaciones interpersonales, cubriendo asi sus necesidades sexuales en un
ambito mas amplio. Pueden tener pareja y mantenerla. Algunos/as llegan a tener hijos y
formar familia aunque necesiten ayuda para la crianza. Destacando que algunas personas con
discapacidad intelectual reemplazan la necesidad de ser padres/madres por la de ser tios/tias
porque ellos lo deciden o bien, en la mayoria de los casos, porque su alrededor les ha negado
el derecho a ello.

2.4.1.2. Discapacidad intelectual moderada

Estas personas son categorizadas como altamente educables, pudiéndose entrenar en
habitos correctos, aprender sobre sus cuerpos, deseos y sentimientos. Gran parte de las
conductas que realizan son producto de la imitacién.

Sus manifestaciones mas frecuentes son la masturbacion y manipulacién genital hacia
otros y por parte de otros. Sus relaciones pueden ser homosexuales o heterosexuales,
dependiendo en gran medida de sus experiencias y circunstancias ambientales.

2.4.1.3. Discapacidad intelectual severa

En este caso, la actividad sexual espontanea es de caracter autoerotico, siendo
frecuente ademés la utilizacion de objetos (juguetes, paredes, suelo, colchonetas, etc.)
adecuados o inadecuados y de comparieros (manos, pies...) para su propia excitacion sexual y
autoestimulacién de genitales. Es en este grupo donde existe un mayor riesgo de aprender
conductas sexuales inadecuadas, por exposicién a influencias ambientales y por carencia de

estrategias educativas correctoras.
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2.4.1.4. Discapacidad intelectual profunda
Sus capacidades de relacion estan ampliamente limitadas, llevando en la mayoria de
los casos al rechazo del contacto, el aislamiento y la realizacion de conductas

autoestimulatorias estereotipadas que responden a necesidades propioceptivas.

2.4.2. Mitos y falsas creencias sobre la sexualidad de las personas con discapacidad
intelectual
La sociedad en general mantiene una resistencia a aceptar las manifestaciones de la

sexualidad en personas con discapacidad. De manera que cuando la expresan suelen ser
juzgados como perversos, desinhibidos, o sexualmente depravados. Estigma que deriva en una
discriminacion proveniente de las instituciones (escuela y familia), medios de comunicacion y
exclusion en las politicas publicas (Robles y Pérez, 2013).

Murillo y Richmond (2005 c.p. Rivera 2008), sugieren que al estudiar los estereotipos
asociados a la sexualidad de este grupo poblacional, se puede encontrar una clasificacion de
los mitos en tres categorias principales referidas a: la asexualizacion, la sobresexualizacion y
el “temor a la reproduccion de las personas con discapacidad”.

En cuanto a la primera categoria, las representaciones mas comunes incluyen el pensar
que las personas con discapacidad intelectual son asexuadas, infantiles, y completamente
dependientes, y por lo tanto, no se les debe educar sobre su sexualidad para evitar incitarles a
realizar conductas fuera de control. Igualmente, otra creencia relacionada es que no pueden
tener ni disfrutar del sexo realmente, cuando en realidad, no existe ninguna barrera biol6gica
que les impida experimentar placer sexual (Navarro, Torrico y Lopez, 2010).

Esta es una creencia que incide forma bastante negativa en el desarrollo sexual de las
personas con discapacidad intelectual, ya que partiendo de la premisa de que son seres
asexuados, los espacios de intimidad (personal y con otros) pasan a no ser necesarios, y por
ende, a no ser reconocidos. Escenario que no permite a la persona con discapacidad una
ejecucion adecuada de conductas privadas. Otra falsa creencia derivada de este esquema
prohibitivo de la sexualidad, es que las personas con discapacidad no resultan atractivas a
otros, cuando es notorio que un nimero importante de personas con discapacidad intelectual
forma parejas 0 mantiene relaciones con otros (Rivera 2008; Oliva y Calderdn, 2010).

Otro de los mitos mas comunes se encuentra en la categoria de la sobresexualizacion
de las personas con discapacidad, y se refiere a que estas personas presentan una vida afectiva

y sexual muy distinta a la del resto de la poblacion, hablandose de una conducta sexual
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exacerbada y sin control manifestada en continuas demandas de afecto fisico, y en sus
impulsos sexuales “incontrolables”. Este es un caso similar al anterior, pues a diferencia de las
demas personas, ellas tienen oportunidades mas restringidas para aprenden a través de la
observacién del comportamiento de otros en interaccion, ignorando cdmo manejar las posibles
circunstancias que en un determinado momento pueden ocurrir (Olavarrieta, Darin, Suarez,
Tur, Besteiro y Gomez-Jarabo, 2013).

Por altimo, la ultima categoria referida a un caracter estéril de la esfera reproductiva de
la persona con discapacidad, responde a la creencia popular “la discapacidad engendra
discapacidad” y a los modelos eugenésicos popularizados en la década de los 60’ y 70°, por
tanto, el control de la vida sexual de estas personas evitaria la posibilidad de engendrar hijos
con alguna discapacidad. Bajo esta suposicion, ambitos como la maternidad y la paternidad,
han recibido mucha menos atencion debido a la controversia que causan, sobre todo en
poblaciones con grados de discapacidad leves y moderados (Rodriguez y Girat, 2011;
Olavarrieta y cols., 2013).

Todo este sistema de creencias negativas en torno a la sexualidad de la persona con
discapacidad es la base para el desarrollo y mantenimiento de actitudes negativas en cuanto a
este tema (Oliva y Calderén, 2010). Siendo ésta una de las areas de investigacion mas
exploradas a la hora de hablar sobre sexualidad y discapacidad intelectual.

Las actitudes de la comunidad y sus actores hacen dificil que las personas con
discapacidad intelectual alcancen una expresion adecuada, sana y libre de su sexualidad.
Olavarrieta y cols. (2013) realizaron una investigacion descriptiva sobre diversos aspectos de
la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual, y con respecto a las relaciones de
pareja, sus resultados arrojaron que los cuidadores opinan que sus hijos no tienen la capacidad
de mantener una relacién estable largo plazo, y al hablar de maternidad, paternidad y crianza,
su actitud fue negativa, alegando que no es algo apropiado para que ellos hagan, y que la carga
siempre queda en los familiares mas cercanos.

Muy relacionado a esto ultimo, temas como la anticoncepcion implican actitudes
contradictorias, siendo la mas favorable aquella dirigida al uso de métodos anticonceptivos
definitivos en las mujeres (ligadura de trompas). Asimismo, el aborto es considerado como

una alternativa valida por la muestra de representantes, a diferencia de los profesionales
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(docentes y especialistas) quienes lo consideraron de forma negativa (Olavarrieta y cols.,
2013).

Es de suma importancia reconocer las actitudes y creencias de los cuidadores y
profesionales, pues la persona dedicada al cuidado de una persona con discapacidad es la que
le proporciona la informacion acerca del mundo, y lo hace desde su perspectiva particular, lo
que puede implicar una orientacion basada en mitos o creencias erréneas en torno a la

sexualidad (Navarro y Hernandez, 2012).

2.4.3. Factores que influyen negativamente en el desarrollo de la sexualidad de la persona
con discapacidad intelectual
Existe una amplia gama de factores que inciden de manera negativa en el desarrollo de

la sexualidad de las personas con discapacidad intelectual. ElI origen de muchos de estos
factores radica en las actitudes y falsas creencias que se manejan en torno a la sexualidad a
nivel general y en interseccion con la condicion de discapacidad. Se ha documentado que
muchas personas con discapacidad mantienen una vida sexual activa, y su exposicion a los
factores de riesgo asociados con Infecciones de Transmision Sexual es igual o superior a la de
la poblacion en general ya que carecen de la informacion y los recursos necesarios para optar
por practicas sexuales seguras (Navarro y cols., 2010).

A continuacion se describen los factores caracterizados por Valdivia (2013):

2.4.3.1. Carencia de un entorno normalizado

Las personas con discapacidad, desde su infancia, tienen restringido el acceso a
contextos donde las personas sin discapacidad se mueven libremente. Lo que resulta en una
socializacion y aprendizaje de lo social limitado, sin tantas oportunidades para aprender claves
y modos socialmente adecuados y normalizados a la comunidad de la que es parte.

2.4.3.2. Sobreproteccion de las familias

Cuando nace una persona con algun tipo de discapacidad, se tiende a sobreprotegerlo
mucho mas, lo que puede provocar que esa persona no explore el entorno de forma basta, no
aprenda por medio del ensayo y error, y no se le deje descubrir su sexualidad ya que esto esta
aun mucho maés controlado por la carencia de espacios de intimidad fundamentada en tres
supuestos basados en actitudes de angustia, temor o culpa, que se traducen en la negacion de la
existencia misma de su sexualidad, la represion sistematica de cualquiera de sus

manifestaciones eroticas y la evitacién sobre cualquier contenido real o simbdlicamente
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relacionado con la sexualidad, negando el acceso a una formacion adecuada en sexualidad,
dirigida tanto a la persona con discapacidad como a sus cuidadores (Verdugo, Alcedo,
Bermejo y Aguado, 2002) .

Estas personas dependen en gran medida de sus cuidadores, de tal forma que su
sexualidad serd las que ellos mismos, deseen o puedan pero, sobre todo, la que los padres, edu-
cadores y la sociedad permitan que tengan (Caricote, 2012).

Déficits intelectuales, emocionales y conductuales:

Aunque jovenes y adultos con discapacidad intelectual puedan vivir su sexualidad de
manera sana, adecuada socialmente, y plena, no depende exclusivamente de su limitacion
intelectual (Rivera, 2008), existen ciertos déficits o dificultades en ciertas habilidades
primordiales para el proceso de aprendizaje, entre las que se pueden mencionar la
generalizacién, planificacién y procesamiento de informacion, haciendo el proceso mas
ralentizado y cualitativamente diferente de acuerdo con el grado y tipo de discapacidad. Es por
ello que se hace vital la formacién individualizada, basada en los apoyos y adaptada al
individuo.

2.4.3.3. Mayor vulnerabilidad a los abusos, el acoso y la violacion

El conjunto de factores ya mencionado implica una situacién social de mayor
vulnerabilidad, ya que es una poblacién que dispone de menor poder de autonomia y dependen
mas de otros en la organizacion de los contextos y actividades. Asimismo, la capacidad de
discriminacion entre “lo que esta bien” y “lo que estd mal” en contextos socioafectivos no
resulta clara al no tener un marco de referencia para su comportamiento.

En el caso de jovenes con discapacidad, muchos de los abusos son perpetrados por
personas adultas cercanas a su entorno. Se les educa y aprenden que deben obedecer a las
personas mayores con formas de disciplina autoritaria. Ademas, numerosas personas tienen
acceso directo a su cuerpo para ayudarles a unas cosas u otras. Por eso estan acostumbrados a
que los deméas accedan a su intimidad. Todo esto, aspectos como la privacidad y el
consentimiento son contenidos necesarios en los curriculos de educacion.

Al hablarse de aspectos como la vulnerabilidad, autores como Morcillo-Martinez
(2012) y Navarro (2012) destacan la situacion de doble discriminacion a la que se ven
expuestas las mujeres con discapacidad, quienes no solo deben enfrentarse a las barreras

tradicionales relacionadas al género, sino que ademas, viven las dificultades adicionales, y
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falta de oportunidades, derivadas de la propia discapacidad, junto con un mayor riesgo de
padecer abuso sexual y/o fisico.

Visto todo lo anterior, parece innegable la necesidad de educar en sexualidad a las
personas con discapacidad para evitar posibles dafios pero, sobre todo, para que desarrollen

esta parte de su vida de forma positiva

2.4.4. Educacion en sexualidad
La necesidad de la educacion en sexualidad se acrecienta en la medida en que jovenes

y adultos con discapacidad estan cada vez mas integrados en una sociedad en la que el sexo
ocupa un lugar preeminente (Navarro y cols., 2010). Asi, no es hasta la década de los 80’
cuando comienzan a hacerse explicitos los problemas y necesidades que existian en torno a la
educacion en sexualidad dirigida a esta poblacion. Producto de ello, aparecen los primeros
programas cuyo objetivo principal es ofrecer informacion y prevenir de los riesgos asociados a
las conductas sexuales inadecuadas. Conseguir que no se despertara la necesidad sexual y
controlar sus manifestaciones de forma represiva, era considerado lo adecuado en términos
educativos (Mayoral y cols., 2006).

Con respecto a la informacion y educacion en sexualidad que suelen recibir las
personas con discapacidad, ésta se caracteriza por tres rasgos principales: en primer lugar, en
muchas ocasiones, se les ofrece informacion que no comprenden, al verse expuestos a
continuos mensajes negativos y prohibiciones en torno a la sexualidad y finalmente, se
encuentran normalmente con mensajes contradictorios de su entorno, ya que los modelos
observacionales que tienen en sus cuidadores, otros adultos, iguales y, particularmente,
aquellos que aparecen en los medios de comunicacion como la television, les llevan con
frecuencia a tener expectativas no realistas (Lopez, 2002 c.p Navarro y cols., 2010).

La poblacién de personas con discapacidad intelectual, segin Travers y Tincani (2014)
demuestra niveles mas bajos de conocimientos en temas como: practicas de sexo seguro,
prevencion de infecciones de transmision sexual, anticoncepcion, embarazo, relaciones
soioafectivas, intimidad, y matrimonio. De esta manera, un individuo con discapacidad que
desee establecer una relacion roméantica o sexual carece de las habilidades relacionadas para el
inicio y mantenimiento de este tipo de interacciones y para la toma de decisiones informada.

Un enfoque mas actual, refiere que la educacién en sexualidad dirigida a esta poblacion

se incluye dentro de la categoria de las habilidades para la vida, y su ejecucion deberia
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constituir un eje transversal en todos los niveles y modalidades del sistema educativo
(Morentin y cols., 2006; Tovar, 2009).

Una adecuada educacion en sexualidad no s6lo aporta conocimientos basicos
preventivos, sino que también produce importantes beneficios en varios ambitos: favorece una
concepcion positiva e integral de la sexualidad de forma que se entienda como un elemento
del desarrollo personal y social, fomenta una actitud positiva y de aceptacion hacia el propio
cuerpo que posibilita el incremento de las habilidades sociales, asertividad y autonomia,
facilita un dialogo abierto que permite la expresion de sentimientos y el intercambio de
experiencias, y educa para la correcta toma de decisiones y para asumir la responsabilidad de
los propios actos (Alcedo, Aguado y Arias, 2006; Rivera, 2008).

A nivel de supuestos generales, la educacion en sexualidad adaptada para las personas
con discapacidad, deberia seguir las siguientes pautas:

- Mantener la coherencia con la perspectiva actual de discapacidad y asumir un enfoque
positivo de la sexualidad. Asimismo, debe estar incluida en el proceso de educacion
integral.

- Es importante el respeto por la diversidad, e incluir aspectos como la igualdad y
equidad de género.

- Debe incluir a los profesionales y a las familias.

- Debe articularse entre el hogar y la escuela, permitiendo que toda la formacion se
encuentre integrada y se permita el espacio para la transferencia y generalizacién de las
conductas deseadas.

En este sentido, autores como (Alcedo y cols., 2006; Rivera, 2008, Conod y Servais,
2008), han propuesto un curriculo integral deberia cubrir los siguientes temas: reconocimiento
de las partes del cuerpo, comprension de la diferencia entre hombres y mujeres, comprension y
expresion de sus cambios emocionales, establecimiento de los limites entre las actividades
publicas y privadas, identificar los limites en las relaciones con los demas (familia, amigos,
docentes y extrafios), comprension e importancia de la higiene personal, autoestima,
autocontrol, derechos de si mismo y de los demas, concepcidn y anticoncepcién, prevencion e
identificacion del abuso verbal, fisico y sexual, prevencién de Infecciones de Transmision

Sexual, afectividad, entre otros.
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El aspecto metodologico de la educacion en sexualidad dirigida a esta poblacion
particular se hace patente. La programacién de actividades que cubran objetivos conductuales
relacionados a la manifestacion se la sexualidad debe ser tan meticuloso como la planificacion
de actividades en otras areas.

Los contenidos de la sexualidad se deben tratar de forma sencilla, explicita y positiva,
propiciando un clima de expresion sexual saludable y socialmente aceptable. Este caso, el
empleo de medios audiovisuales y graficos para reforzar la ensefianza de contenidos ha
demostrado ser eficaz asi como, el uso de técnicas cognitivo-conductuales, tales como:
instruccion verbal y gestual, modelado, juego de roles, feedback, reforzamiento vy
aproximaciones sucesivas también ha dado muy buenos resultados al momento de instaurar
conductas y héabitos (Alcedo y cols., 2006). Siendo recomendable que el programa incluya un
amplio repertorio de posibles actividades, sin que implique que deban desarrollarse todas
prescriptivamente (Caricote, 2012).

Es fundamental la individualizacién a la hora de intervenir, teniendo en cuenta, la edad,
el contexto, y las caracteristicas de la discapacidad. Ademas, se debe contar con el apoyo y
acompariamiento de la familia para incrementar las probabilidades de generalizacién de las
conductas (Barragan, Gonzélez, Burgos, Idelfonso, y De Juan., 2015).

El rol de la familia en la educacién informal es indispensable para dar continuidad al
proceso educativo que se da en el aula, sin su participacion activa no es posible lograr los
objetivos formativos, pues es la responsable por el mantenimiento de un clima de mutua
comunicacion, en el cual ocurra la transmision de conocimientos sobre la sexualidad y la
transmision de valores basicos sobre la vida sexual y afectiva. Ademas, el comportamiento de
los padres y cuidadores tiene una influencia decisiva en la educacién de sus hijos, y su proceso
de socializacién por servir de ejemplo y punto de referencia méas cercano y confiable (Alcedo
y cols., 2006; Rivera, 2008, Conod y Servais, 2008).

Finalmente, es de suma importancia que los educadores y cuidadores que se decidan a
orientar en sexualidad, tengan claras sus propias actitudes ante la sexualidad en general y en
particular frente a la sexualidad de las personas con discapacidad, pues éstas, a su vez,

determinan la manera en que orientaran su trabajo.
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I11. Planteamiento del Problema

La sexualidad como parte de la integridad humana, es un factor importante dentro del
desarrollo de las personas, pues se manifiesta en sus diferentes elementos desde el nacimiento
y va evolucionando conforme la persona crece y se interrelaciona con un contexto
sociocultural determinado (Hern&ndez, 2005).

Organizaciones como la Organizacion Mundial de la Salud (2006) y la Federacion
Internacional de Planificacion Familiar (2008) proponen y defienden el ejercicio pleno de la
sexualidad como un derecho humano que debe ser garantizado y respetado por los Estados
dentro de las instituciones que ofrecen servicios de salud y educativos.

En su declaracién de derechos, la OMS (2006) refiere que los derechos sexuales y
reproductivos son ya reconocidos por las diferentes legislaciones nacionales e internacionales,
y estan consagrados en documentos de derechos humanos y otras declaraciones de consenso.
Estos, incluyen el derecho de todas las personas, en un ambiente libre de coercion,
discriminacion y violencia a: acceder al mas alto nivel de salud sexual por medio del acceso
libre a servicios en salud sexual y reproductiva. Condiciones que permiten un ejercicio
saludable de la sexualidad.

En este sentido, se entiende que la sexualidad no aparece cuando se manifiesta la
pubertad y, por tanto, no puede reducirse ni identificarse exclusivamente con su componente
genital. Es decir, no se enmarca solamente en la basqueda de placer sexual por medio de las
relaciones coitales, y tampoco se limita al &mbito reproductivo (Tovar, 2009; Mora y
Rodriguez, 2011; Porres, 2012) sino que es un aspecto mas de la integralidad de todo ser
humano.

De esta manera, la OMS (2006) define la sexualidad como un aspecto central en la
vida de los seres humanos. Se basa en el sexo e incluye elementos como: identidades y roles
de género, orientacion sexual, erotismo, placer, intimidad y reproduccion, que se experimentan
0 se expresan en forma de pensamientos, creencias, actitudes, valores, conductas, préacticas,
roles y relaciones. Si bien la sexualidad puede abarcar estas dimensiones, no todas ellas son
siempre experimentadas o expresadas por las personas. Por tanto, la sexualidad es el resultado
de la interaccion de factores bioldgicos, psicoldgicos, socioeconomicos, politicos, culturales,

éticos, legales, historicos, y religiosos o espirituales.
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En este sentido, la sexualidad forma parte del ser humano sin importar su condicién
fisica, intelectual, social o de afiliacion religiosa. De modo que las personas con discapacidad
no estan exentas de ella (Gil, Diaz, Ceccato, Ballester y Giménez, 2014; Porres, 2012) pues al
igual que las personas sin discapacidad también se desenvuelven dentro de un contexto en
donde las interacciones sociales tienen un caracter primordial. Es por ello que la presente
investigacion tiene como propdsito caracterizar los diversos hallazgos de la investigacion en
materia sexualidad y discapacidad intelectual.

En consecuencia, se hace necesario delimitar lo que se entiende por discapacidad, si
bien en la actualidad existen varias conceptualizaciones y modelos explicativos la OMS,
define el término discapacidad como: “limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participacion como resultado de deficiencias, en el marco de la interaccidn entre un individuo
y sus factores contextuales, ambientales y personales” (Organizacion Mundial de la Salud,
2001, p. 206). Es decir, la discapacidad no es vista desde la individualidad de la persona, sino
como una interaccion persona-ambiente.

En esta misma linea, atendiendo a las especificidades de la investigacion, se define
Discapacidad Intelectual como “las limitaciones significativas tanto en el funcionamiento
intelectual como en la conducta adaptativa, manifestada en las habilidades adaptativas
conceptuales, sociales y practicas. Aparece antes de los 18 afios” (AAIDD, 2010, c.p. Verdugo
y Schalock, 2010). Por su parte, el DSM-IV-TR (c.p. Garcia-Moya, 2013) clasifica la
discapacidad intelectual en: leve, moderada, grave y profunda, al basarse en el grado de
independencia y funcionalidad que manifieste la persona con Discapacidad Intelectual.

Desde una perspectiva general, al momento de hablar sobre la sexualidad de la persona
con discapacidad intelectual, se puede decir que exceptuando ciertos cuadros clinicos que
llevan asociadas anomalias congeénitas de los drganos genitales, como por ejemplo: el
sindrome de Klinefelter y el sindrome de Turner, las caracteristicas fisioldgicas que sustentan
la sexualidad se desarrollan en las personas con discapacidad intelectual de la misma manera
que en la mayor parte de la poblacion (Valdivia, 2013).

A pesar de ello, son muchos los mitos y falsas creencias que se desarrollan en torno a
este tema, entre ellas destacan: el considerarlas como personas asexuadas, infantilizadas y
dependientes, que requieren permanente proteccion y a quienes se les debe alejar de los temas

relacionados a la sexualidad, pues se les pudiese “estar incitando” a realizar conductas
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desenfrenadas. La sociedad en general se resiste a aceptar la sexualidad de las personas con
discapacidad, de manera que cuando la expresan suelen ser juzgados como desinhibidos o
como individuos que no estan en la capacidad de controlar sus impulsos sexuales (Navarro y
Hernandez, 2012; Gil y cols., 2014)

Este estigma puede derivar en una discriminacion proveniente tanto de las
instituciones, medios de comunicacion y politicas publicas como de las actitudes vy
comportamiento de familiares hacia la persona con discapacidad intelectual. Esto evidenciado
en la poca institucionalizacion de programas y politicas en salud sexual destinadas
especialmente a personas con Discapacidad Intelectual y sus familias (Navarro y Hernandez,
2012; Gil et at., 2014; Travers y Tincani, 2014).

Factores como las limitaciones del grado de discapacidad intelectual, las dinamicas
familiares (incluida la sobreproteccion), el no reconocimiento de su necesidad de intimidad
sexual, y que sus principales interacciones sociales las establecen con sus familiares y
profesionales de la educacion y la salud, influyen enormemente en el desarrollo de la
sexualidad de la persona con discapacidad intelectual (Navarro y Hernandez, 2012).

De esta manera, Navarro y Hernandez (2012) presentan un estudio de caso, por medio
de entrevistas en profundidad realizadas a la madre de un adolescente varén de 19 afios con
discapacidad intelectual moderada. Los autores encontraron en el caso de la participante, que
si bien ésta no negaba que su hijo era un individuo con una sexualidad a pesar de su
discapacidad intelectual, ella no se sentia preparada para manejar temas como: la
reproductividad, la concepcion, la maternidad y la paternidad, por tanto, preferia que el joven
no se hallase en situaciones que “despertaran en él” preguntas acerca de ello.

Igualmente, Villar6 y Galindo (2012) mencionan que incluso en otros contextos menos
sobreprotectores, las personas con Discapacidad Intelectual tienen dificultades para el
ejercicio y disfrute de sus derechos sexuales y reproductivos. Dentro de este contexto de
vulneracion de los derechos fundamentales, debe tomarse en cuenta que segin la OMS (2011)
se estima que mas de mil millones de personas viven con algun tipo de discapacidad; es decir,
alrededor del 15% de la poblacion mundial.

En Venezuela, la informacién obtenida en el Censo 2011 muestra que un 5% de la
poblacion venezolana, aproximadamente 1.454.845 personas viven con alguna discapacidad,
de las cuales, se estima que un 0,8% de la poblacion total (cerca de 22000 personas) tiene
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algun tipo de discapacidad intelectual, también denominada “Discapacidad mental-intelectual”
por la OMS en la “Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud”, el Programa Nacional de Atencion en Salud para las Personas con Discapacidad
(PASDIS) y la Ley para las Personas con Discapacidad (Instituto Nacional de Estadistica,
2013).

Asimismo, el Fondo de Naciones Unidas para la Infancia (2013) en su reporte “Estado
mundial de la nifiez” informa que un 26,7% de menores con discapacidad en el mundo, es
victima de algun tipo de violencia. Es decir, una parte significativa de la poblacién no ve
garantizado su derecho a acceder a servicios integrales de proteccidn, entre ellos los referidos
a salud sexual y reproductiva. Por lo que consecuentemente se ven expuestas a situaciones de
alto riesgo cuando no se consideran las medidas preventivas pertinentes: entrenamiento en
habilidades sociales, manejo adecuado de las situaciones de alerta, como por ejemplo, hablar
con personas extrafias (Alamany, 2014).

En un estudio presentado por Beytut y cols. (2009), en la Universidad de Adkeniz,
Turquia, en el que se preguntaba sobre tdpicos relacionados con la sexualidad a 60 mujeres
mayores de 18 afios con discapacidad intelectual leve/moderada se encontré que el 51.7%
afirm6 que no habia recibido ninguna educacion sobre sexualidad. Sin embargo, el 30%
afirmaba haber experimentado besos, el 12.1% sexo oral y el 3.3% habia mantenido relaciones
coitales, de las cuales, solo un tercio 1,7% habia utilizado algin método anticonceptivo o de
proteccion para prevenir infecciones de transmision sexual y embarazos no deseados.
Evidenciandose que en independencia de recibir o no una educacion formal o informal en
sexualidad, estas mujeres habian tenido experiencias sexuales.

De esta forma, a nivel nacional, Vargas (2000) en la Universidad Pedagdgica
Experimental Libertador, describe el comportamiento sexual de un grupo de 7 jévenes (16-22
afios) con discapacidad intelectual en Barquisimeto, Edo. Lara, encontrando que cerca de 44%
del grupo evaluado habia realizado “juegos sexuales” caracterizados por: besar, tocar a otra
persona, y realizar proposiciones verbales. Resultados que coinciden con los hallazgos
presentados por Beytut y cols. (2009).

Siguiendo dentro del contexto nacional, en el ambito de la investigacién documental,
Aramayo (2013) realizd una compilacion de los estudios en discapacidad desarrollados

durante la primera década del siglo XXI en Venezuela, donde sefala: “es ocasional la
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presencia del tema [la sexualidad] en las investigaciones venezolanas” (p. 145). De su
revision, solo destacan cinco investigaciones, de las cuales Unicamente dos estan relacionadas
directamente a abordar el tema de la sexualidad dentro de la discapacidad intelectual. Estas
son, la ya resefiada de Vargas (2000), y Gémez (2010) de la Universidad Latinoamericana y
del Caribe, con una propuesta de conferencias en educacion sexual dirigidas a personas con
discapacidad intelectual, sus cuidadores y docentes.

Entre los hallazgos de estas investigaciones se puede resefiar, de forma general, que en
relacion a los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad intelectual, éstos
mantienen concepciones de la sexualidad relacionadas exclusivamente al aspecto reproductivo
de la sexualidad, o muestran desinterés por el tema, conclusiones que coinciden con los
hallazgos a nivel internacional (Villaré y Galindo, 2012; Navarro y Hernandez, 2012; Gil et
at., 2014; Travers y Tincani, 2014). Sin embargo, a partir de estos datos no puede aseverarse
que los resultados sean concluyentes y generalizables a la poblacion venezolana, pues cuentan
con muestras pequefias y se trata de investigaciones localizadas en centros de atencion
especificos.

Todo lo anteriormente expuesto, es indicador de que actualmente el seguimiento
sistematico de una linea de investigacién en sexualidad y discapacidad intelectual es incipiente
(Verdugo, Alcedo, Bermejo y Almado, 2002; Rivera, 2008; Luis, 2014). Lo que dificulta la
posibilidad de tener un registro y evaluacién adecuados de los resultados obtenidos en los ya
escasos trabajos universitarios referentes al area, derivando en un desconocimiento de su
actual alcance social, es decir, sus efectos a corto y largo plazo en la poblacion a la que se
dirigen, y si estas investigaciones responden a los criterios de pertinencia y adecuacion de sus
aplicaciones (Lacasella, 2001), ente otros aspectos que actuan como lineamientos de todo
proceso de investigacion.

A partir de los hallazgos presentados, puede decirse que la sexualidad en las personas
con discapacidad intelectual es un aspecto que no esta siendo atendido con la celeridad
pertinente a nivel institucional. Los lineamientos para el desarrollo de programas y politicas
eficaces deberian derivar de los hallazgos obtenidos mediante la investigacion cientifica para
garantizar una coherencia tedrica y empirica; pero sobre todo la pertinencia con las
necesidades de las personas con discapacidad y sus familias. De la misma forma, Guevara y

Kasem (2015) sefialan que la produccion estudios exploratorios-descriptivos es pilar para el
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desarrollo coherente de lineas de investigacién que puedan producir conocimientos tedricos y
aplicados en el estudio de la discapacidad, sobre todo en areas que no han sido suficientemente
abordadas.

Los trabajos de investigacion enfocados en el area de la sexualidad de la persona con
discapacidad intelectual son escasos y poco sistematizados (Guevara y Kasem, 2015). La
mayoria de ellos se basan en intervenciones, programas educativos dirigidos a poblaciones
muy especificas como talleres laborales y escuelas. También destacan los estudios de actitudes
y percepciones sobre la sexualidad de la persona con Discapacidad Intelectual (Aramayo,
2013). A nivel de la investigacion sexoldgica, el Centro de Investigaciones Psicoldgicas,
Psiquiatricas y Sexoldgicas de Venezuela (CIPPSV) cuenta con un pequefio numero de
investigaciones de corte factico enfocadas a la atencion de cuidadores y profesional
relacionados a la persona con discapacidad intelectual

En el caso de la investigacion documental en el area de discapacidad, destacan las
publicaciones del Centro de Estudios para la Discapacidad de la Universidad Monteavila,
caracterizadas por ser compilaciones de trabajos de investigacion de pre y postgrado a nivel
nacional sobre la discapacidad en distintos ambitos.

Para finalizar, resulta importante destacar la siguiente observacién realizada por
Aramayo (2010): “Las politicas educativas para las personas con discapacidad no pueden
fundamentarse en la investigacion sistematica cuando ésta simplemente no existe” (p.66). Es
decir, no se puede aspirar a la produccion de conocimiento Util y pertinente que contribuya a
mejorar la calidad de vida de la persona con Discapacidad Intelectual si no se estructura y
analiza la produccion ya existente, es por ello que la presente investigacion tendré el proposito

de responder la siguiente interrogante:

¢Cual es el estado actual de la produccion cientifica y la investigacion universitaria en

cuanto a la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual?
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IV. Objetivos de la Investigacion

4.1 .General:

1. Caracterizar la investigacion sobre la sexualidad de la persona con discapacidad
intelectual realizada en forma de tesis de grado y post-grado pertenecientes a
instituciones de educacion superior del Area Metropolitana de Caracas

4.2. Especificos:

1. Describir el desarrollo de la investigacion sobre la sexualidad de la persona con
discapacidad intelectual en instituciones de educacion superior del Area Metropolitana
de Caracas.

2. Analizar los resultados, hallazgos y limitaciones de la investigacion sobre la sexualidad
de la persona con discapacidad intelectual en las instituciones de educacién superior del
Area Metropolitana de Caracas.

3. Generar recomendaciones y lineamientos para futuros estudios que correspondan al
estado actual de la investigacion sobre la sexualidad de la persona con discapacidad
intelectual en las instituciones de educacion superior del Area Metropolitana de

Caracas.
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V. Marco Metodoldgico

5.1. Tipo de investigacion

La presente investigacion se enmarca dentro de un enfoque cualitativo, basado en la
recoleccion de datos por medio de técnicas como la descripcién y la observacion con el fin de
identificar la naturaleza, estructura, y dindmicas del objeto de estudio. Se refiere a un proceso
de interpretacion realizado con el propoésito de descubrir conceptos y relaciones en los datos
brutos para luego organizarlos en esquemas descriptivos (Strauss y Corbin, 2002; Hernandez,
Fernandez y Baptista, 2006).

En cuanto al tipo de investigacion, se caracteriza como un estudio de corte documental,
el cual consiste en un analisis de la informacién producida sobre un determinado tema, con el
propdsito de establecer relaciones o describir el estado actual del conocimiento respecto del
tema objeto de estudio. Este tipo de investigacion depende fundamentalmente de los datos
obtenidos por medio de la consulta de documentos escritos, filmicos o grabados (Bernal,
2006).

De acuerdo a las caracteristicas de la investigacion mencionadas anteriormente, el
presente trabajo podria ser clasificado como una revision sistematica, definida por Meseguer
(2009) como un estudio de revision que implica reunir evidencia empirica que cumpla unos
criterios de elegibilidad previamente establecidos para responder una pregunta concreta, en el
que se utiliza una metodologia claramente explicitada para la identificacién, seleccion y
analisis de trabajos de investigacion, sintetizando sus resultados y conclusiones. Como
cualquier estudio empirico, la revision sistematica pasa por una serie de etapas a continuacion
mencionadas: formulacion del problema, busqueda de los estudios, sistematizacion de los
estudios, y analisis e interpretacion de los resultados obtenidos.

Finalmente, en cuanto al alcance de la investigacion, se plantea un nivel descriptivo,
cuyo objetivo principal es, por medio de la recoleccion de datos en un momento determinado,
la especificacion de las propiedades, caracteristicas o perfiles de una variable, situacion,
evento o cualquier otro fendmeno sometido a analisis (Hernandez y cols., 2006). En el caso de
este trabajo en particular, se busca conocer y caracterizar el estado actual de la investigacion
relacionada con la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual, con el fin de evaluar

sus hallazgos y proponer lineamientos para la futura produccion de estudios de investigacion.
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5.2. Unidad de Anélisis

De acuerdo con el tipo de investigacion y sus objetivos, la unidad de analisis
identificada son fuentes documentales, elementos que constituyen el universo de casos:
trabajos de investigacion universitarios en el area de sexualidad y discapacidad intelectual.

Asi, la muestra se conforma por Trabajos de investigacion en programas de pre y post-
grado en instituciones de Educacion Superior del Area Metropolitana de Caracas en cuanto a
la tematica sexualidad de la persona con discapacidad intelectual, es decir, estudios centrados
en: la mejora de habilidades relacionadas con la sexualidad de las personas con discapacidad
intelectual en términos de conocimiento del cuerpo, higiene, relaciones interpersonales, toma
de decisiones, intimidad, y las condiciones del contexto roméantico y comportamientos
sexuales, asi mismo en el estudio de las actitudes y creencias asociadas al comportamiento
sexual y la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual por parte de cuidadores y

docentes.

5.3. Ambiente
Bibliotecas, departamentos, institutos y centros de investigacion de las universidades

del area Metropolitana de Caracas en donde se resguarden trabajos de investigacion (tesis de

pre y postgrado).

5.4. Recursos
- Trabajos de grado: en los niveles de pre y post grado de instituciones de Educacion

Superior del Area Metropolitana de Caracas en cuanto a la tematica sexualidad de la
persona con discapacidad intelectual.

- Base datos de trabajos de investigacion: tiene como finalidad la compilacién y
sistematizacion de la informacion bibliografica, referencial y metodoldgica de los
diferentes trabajos de grado en categorias que permitan su caracterizacion, descripcion y
anélisis.

- Excel v.2010: es una aplicacion del paquete Microsoft Office que permite organizar y
analizar datos en hojas de calculo, graficos y mapas (MediActive, 2010). Empleado para

la diagramacién de la base de datos en la fase preparatoria, el vaciado de data durante el
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trabajo de campo y finalmente un analisis de frecuencias que permitan la sistematizacion
de la informacién relevante de los documentos que forman parte de la muestra.

- ATLAS.ti v7.5.7: Es un software dedicado al analisis de datos, permite asociar etiquetas
con fragmentos de texto, sonidos, imagenes, dibujos, videos y otros formatos digitales
que no pueden ser analizados de forma adecuada con enfoques formales y estadisticos
cuantitativos, asi como explorar, identificar y clasificar patrones (Friese, 2012). En este
trabajo es utilizado para el andlisis de las categorias que describen las principales
caracteristicas de la investigacion en sexualidad y discapacidad intelectual,
especificamente, de los trabajos especiales de grado que forman parte de la muestra.

5.5. Procedimiento

5.5.1. Fase Preparatoria
1. Exploracion y esquematizacion de aquellas instituciones de educacion superior del area
Metropolitana de Caracas que oferten programas de pre y postgrado en donde se aborden las
tematicas de Sexualidad y Discapacidad Intelectual.

Se realizd una exploracion de las carreras y programas nacionales de formacion de
educacion universitaria por areas de conocimiento, clasificadas por el Consejo Nacional de
Universidades en el “Libro de Oportunidades de Estudio”. Se identificaron tres areas de
conocimiento relacionadas a los fines de la investigacion: ciencias sociales, ciencias de la
educacion y ciencias de la salud, a partir de las cuales se seleccionaron los siguientes
programas de licenciatura: Educacion, Educacion Especial, Psicologia y Trabajo Social.

En el area de postgrado, se incluyen: el “Centro de Investigaciones Psiquiatricas,
Psicologicas y Sexoldgicas Venezolano” por ser el tinico centro de Educacion Superior en el
Area Metropolitana de Caracas que oferta estudios de postgrados en Sexologia; y el “Centro
de Estudios para la Discapacidad” de la Universidad Monteavila, por ser la discapacidad su

temaética principal.
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Mapeo inicial de Instituciones de Educacion Superior del area Metropolitana de Caracas que
abordan las tematicas de Sexualidad y Discapacidad Intelectual.

Institucion Educativa

Programa de Formacion

1 Universidad Nacional Abierta

Universidad Pedagogica Experimental
Libertador

3 Universidad “José Maria Vargas”

Colegio Universitario “José Lorenzo
Pérez Rodriguez”

5 Universidad Central de Venezuela

6 Universidad Catolica Andrés Bello
7 Universidad Metropolitana

8 Universidad Monteavila

Universidad Latinoamericana y de El
Caribe

Centro de Investigaciones Psiquiatricas,

10 =5 0. o
Psicologicas y Sexologicas Venezolano

11 Instituto Universitario AVEPANE

-Licenciatura en Educacién Especial en
Dificultades del Aprendizaje.
- Licenciatura en Educacion Especial en

Dificultades del Aprendizaje.
- Licenciatura en Educacion Especial.

- Licenciatura en Educacion Especial.

- Licenciaturas, y estudios de post-grado en las
areas: Educacion, Psicologia, Trabajo Social y
Ciencias de la Salud.

- Licenciaturas y estudios de post-grado en las
areas: Educacion, Psicologia.

- Licenciaturas, y estudios de post-grado en las
areas: Educacion, Psicologia.

- Especializacion en Atencion Psicoeducativa
del Autismo.

-Maestria en Educacién Especial Integral.

-Maestria en Ciencias: Orientacion de la
conducta, Orientacion en sexologia.

- Diplomados en é&reas de la educacion y salud:
Tendencias Actuales en Educacion Especial,
Atencion a las necesidades educativas
especiales en el aula regular

Luigi, 2016

2. Contacto institucional con universidades e instituciones de educacién superior.

Se procedi6 a visitar las casas de estudio inicialmente seleccionadas con el fin de

corroborar la siguiente informacién: los programas de licenciatura y estudios de postgrado que

ofrecen vinculados a la tematica sexualidad y discapacidad intelectual, si se requiere la

presentacion de un trabajo de investigacion para obtener los titulos de pre y postgrado, y la

disponibilidad para consultar estos trabajos de investigacion.

Posterior a esta consulta, se refind la seleccion de Instituciones de Educacion Superior

y sus respectivos programas de formacion realizada en el mapeo inicial, resultando el siguiente

esquema
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Esquema de las Instituciones de Educacion Superior del &rea Metropolitana de Caracas que
abordan las tematicas de Sexualidad y Discapacidad Intelectual.

Institucién Educativa

Programa de Formacién

1 Universidad Nacional Abierta

Universidad Pedagégica Experimental
Libertador
3 Universidad “José Maria Vargas”

4 Universidad Central de Venezuela

5 Universidad Cat6lica Andrés Bello

6 Universidad Metropolitana

7 Universidad Monteavila

Universidad Latinoamericana y de El

- Licenciatura en Educacién Especial en
Dificultades del Aprendizaje.

Licenciatura en Educacién Especial en
Dificultades del Aprendizaje.

- Licenciatura en Educacion Especial.

- Licenciaturas, y estudios de post-grado en las
areas: Educacién, Psicologia, Trabajo Social y
Ciencias de la Salud.

- Licenciaturas y estudios de post-grado en las
areas: Educacién, Psicologia.

- Licenciaturas, y estudios de post-grado en las
areas: Educacion, Psicologia.

- Especializacion en Atencion Psicoeducativa
del Autismo.

- Maestria en Educacion Especial Integral.

Caribe
Centro de Investigaciones
9 Psiquiatricas, Psicoldgicas y - Maestria en Ciencias: area de salud.
Sexoldgicas Venezolano
Luigi, 2016

* El Colegio Universitario “José Lorenzo Pérez Rodriguez” se excluye de la muestra por no tener con requisito
para el egreso la presentacion de un trabajo de investigacion.

* El Instituto Universitario AVEPANE se excluye de la muestra por no tener con requisito para el egreso la

presentacion de un trabajo de investigacion.

3. Disefio de una base de datos que permita el andlisis de los trabajos de investigacion a nivel

de pre y post grado en el area de Sexualidad y Discapacidad Intelectual.

Se realizé una base de datos que comprende un total de 21 categorias, 18 de ellas

seleccionadas para el analisis. Se tomd como antecedente, la base de datos realizada por

Guevara y Kasem (2015) en su estudio sobre la investigacion en autismo en las Escuelas de

Psicologia del Area Metropolitana de Caracas, por tratarse de un instrumento comprensivo de

las categorias relevantes de investigacion.
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Esta base de datos fue adapta de acuerdo a los propositos de la presente investigacion y

se presentan sus categorias constitutivas en la tabla a continuacion:

Tabla 4.
Categorias para el analisis de los trabajos de investigacion en sexualidad y discapacidad
intelectual

1. Institucion 10. Muestra

2. Programa 11. Ambiente

3. Autor/es 12. Instrumentos

4. Ao 13. Constructo

5. Titulo 14. Variables

6. Objetivos 15. Temas de investigacion

7. Tipo de investigacion  16. Resultados

8. Alcance 17. Limitaciones

9. Disefio 18. Recomendaciones
Luigi, 2016

*En la base de datos se incluyen las categorias: hipétesis, procedimiento, y observaciones generales a fines
informativos del lector que desee consultar esta informacion recopiladas de los trabajos de investigacion.

5.5.2. Trabajo de campo
1. Recopilacion y sistematizacion de Trabajos de Grado en licenciatura de pre y post grado de

las universidades del Area Metropolitana de Caracas en cuanto a la tematica de sexualidad y
Discapacidad Intelectual.

La recoleccion de la data se realiz6 en dos modalidades: forma presencial visitando
cada una de las bibliotecas de las instituciones de Educacion Superior seleccionadas y via
electronica consultando diferentes bases de datos, repositorios electronicos y catalogos online.

Las bibliotecas visitadas fueron las siguientes:

- Universidad Nacional Abierta

- Universidad Pedagdgica Experimental Libertador — Instituto Pedagdgico de Caracas
- Biblioteca Central “Felipe Guevara Rojas

- Universidad “Jos¢ Maria Vargas”
- Biblioteca “Eduardo Gonzalez Reyes”

- Universidad Central de Venezuela.
- Biblioteca Central de la Universidad Central de Venezuela.
- Biblioteca de la Facultad de Humanidades “Miguel Acosta Saignes”.
- Biblioteca de la Escuela de Psicologia “USI Belarmino Lares”

- Universidad Catoélica “Andrés Bello”
- Biblioteca Central UCAB.
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- Universidad Metropolitana
- Biblioteca “Pedro Grases™.
- Universidad Monteéavila
- Centro de Estudios para la Discapacidad.
- Biblioteca Central Universidad Monteavila.
- Universidad Latinoamericana y del Caribe
- Biblioteca Central ULAC
- Centro de Investigaciones Psicologicas, Psiquiatricas y Sexoldgicas.
- Biblioteca “Dr. Fernando José Bianco Colmenares”.

Los repositorios online visitados se mencionan a continuacion:

- Catélogo online de tesis del CIPPSV.

- Repositorio Saber UCV.

- Catalogo en linea de la Biblioteca Central de la Universidad Central de Venezuela

- Biblioteca Virtual - Universidad Catdlica Andrés Bello.

- Catélogo en linea de la Biblioteca de la Universidad Metropolitana "Pedro Grases".

- Catalogo en linea de la Biblioteca Central "Felipe Guevara Rojas" del Instituto
Pedagogico de Caracas.

- Biblioteca digital de la Universidad Nacional Abierta.
La recopilacion y recuperacion de los trabajos de investigacion consistio en una

consulta en los recintos y repositorios mencionados. Los descriptores empleados para la
identificacion de la muestra en las diferentes bases de datos fueron los siguientes: sexualidad y
retardo mental, sexualidad y retardo en el desarrollo, sexualidad y discapacidad intelectual,
sexualidad y discapacidad cognitiva, sexualidad y diversidad funcional intelectual, educacién
sexual y retardo en el desarrollo, educacién sexual y retardo mental, educacién sexual y
discapacidad intelectual, relaciones socioafectivas y discapacidad.

De los resultados arrojados por la basqueda se seleccionaron agquellos que comprenden
el conjunto de interés y cumplen con los criterios de seleccion de la muestra descritos
anteriormente en el apartado “Unidad de analisis”. La informacion de interés contenida en
estos trabajos de investigacion paso a ser procesada en una base de datos disefiada en Excel
v.2010 para este proposito, la cual se presenta en el anexo 1.

El vaciado de datos consistio en identificar la informacion correspondiente a las
categorias especificas dentro del trabajo de investigacion tal cual se presenta en el documento,
en el caso de que la informacién requerida para una categoria determinada no estuviese
explicitada en el documento, ésta se omite y se reporta en el apartado “observaciones

generales”.
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5.5.3. Fase de analisis
1. Analisis de frecuencias de la informacion y datos obtenidos a partir de la recopilacion y

sistematizacion de los trabajos de grado sobre sexualidad y Discapacidad Intelectual.

Consiste en un analisis de frecuencias de la produccion investigativa para determinar
su desarrollo en el tiempo, estructura, dindmica y tendencias. La realizacion de esta fase de la
investigacion se dividio en tres etapas (Fernandez y Bueno, 1998; Michan y Mufioz-Velasco,
2013):

- Analisis: consiste en el procesamiento cuantitativo de los indicadores bibliométricos
de la literatura localizada por medio de un analisis de frecuencias. A continuacion se
describen los indicadores a considerar para este estudio, basados en los criterios
empleados por Fernandez y Bueno (1998), Meseguer (2009) y Michan y Mufioz-
Velasco (2013):

- Productividad diacrénica: numero de estudios realizados por afio.

- Productividad de autores: distribucion de nimero de estudios por nimero de
autores.

- Productividad institucional: distribucion de trabajos por institucion y por afio,
con el proposito de identificar focos de investigacion en el tema.

- Contenidos de los estudios: categorias relativas a bloques tematicos, o
materias, cualidades metodoldgicas y hallazgos propuestos en cada
investigacion, como indicadores de las tendencias en la investigacion

- Visualizacion: representar mediantes figuras, graficos y esquemas que reflejen las
tendencias y los resultados de los analisis administrados de una manera sintética.

- Interpretacion: de los resultados obtenidos mediante el tratamiento de los datos, con
el propdsito de establecer una caracterizacion comprensiva de la investigaciéon en
materia de la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual.

2. Analisis cualitativo de la informacion y datos obtenidos a partir de la recopilacion y
sistematizacion de los trabajos de grado sobre sexualidad y Discapacidad Intelectual.
Realizado por medio del software para analisis cualitativo de datos ATLAS.ti v7.5.7
para identificar y representar redes relacionales entre diversas categorias de estudio, con la
finalidad de obtener un analisis de los patrones en las cualidades, método y hallazgos de la

investigacion sobre sexualidad de la persona con discapacidad intelectual.
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Ente los indicadores y categorias que se someten a analisis cualitativo en el presente
trabajo se encuentran: los objetivos que han conducido la investigacién en el periodo de

tiempo estudiado, las caracteristicas de la investigacion y sus resultados y hallazgos.
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V1. Resultados

En esta seccion se presentan los resultados obtenidos de la recopilacion de los trabajos
de investigacion en el area de la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual en el
Area Metropolitana de Caracas. La presentacion de éstos se dividira en dos partes: la primera
consistira en el analisis de frecuencias, y la segunda comprenderd el analisis cualitativo.

A partir de la recopilacion de los trabajos, se realizd un proceso de localizacion y
recoleccion en el que la informacién conceptual y metodologica de estos trabajos de pre y
post-grado fue sistematizadas en una base de datos conformada por 18 categorias de analisis,
entre las cuales algunas son pertinentes para el andlisis cuantitativo de frecuencias, como el
nimero de investigaciones por afio, o cuales son los temas mas recurrentes dentro de la
investigacion, mientras que otras categorias como los resultados, hallazgos, y limitaciones de
los estudios, por ser informacion cualitativa se sometieron a un andlisis de contenido que
permitié agrupar los datos mas relevantes en categorias descriptivas sobre el estado de la

investigacion.

6.1. Analisis de frecuencias

En este apartado se procedera a hacer el andlisis de frecuencias de las siguientes
categorias para la caracterizacion de los trabajos recopilados: afio, autor/es, institucion, temas
de investigacion, tipo de investigacion (incluyendo alcance y disefio), muestra, disefio,
ambiente, instrumentos y variables; categorias que permiten la caracterizacién de aspectos
formales de la investigacion realizada sobre la sexualidad de las personas con discapacidad

intelectual.

6.1.1. Productividad diacronica

Como se indico en apartados anteriores, la productividad diacronica es entendida como
el numero de trabajos de investigacién realizados en un tema especifico por afio (Michan y
Mufioz-Velasco, 2013).
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Figura 2. Numero de trabajos de pre y post-grado por afo.

En este grafico se muestra la cantidad de investigaciones localizadas en el Area
Metropolitana de Caracas, distribuidas por afio desde 1984, cuando se registra el primer
trabajo de investigacion en el area, hasta el 2014. Como se puede observar, la investigacion es
escasa y no tiene un seguimiento constante a traves del tiempo, siendo notable, la existencia de
un periodo de ocho afios en donde no hubo produccion. Sin embargo, la productiva diacrénica
aumenta sustancialmente a partir del afio 2008, a partir de acd, se registran seis trabajos de

investigacion, lo que representa la mitad de las tesis de pre y post-grado localizadas.

6.1.2. Productividad por autor

La productividad por autor es un indicador bibliométrico referido a la cantidad de
trabajos publicados por un autor en un periodo determinado. Como se puede observar en la
tabla cinco, ésta responde a una tasa de 1:1, o un trabajo por autor o grupo de autores. Se
observa que ningln autor continda posteriores investigaciones en el area académica a nivel de
posgrado en el Area Metropolitana de Caracas.

En la tabla a continuacion se muestran los siguientes elementos: la institucion a la que
pertenece la investigacion, el autor o grupo de autores, nimero de trabajos y el afio en que es

realizada.
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Tabla 5.
Produccién por autor.

Produccion por autor

Institucién Autor N° de trabajos  Afio
Orea, R 1 1984
Gonzal;/agéhr:léhzi?rgco, M. 1 1985

Aguilera, C., Herrera, S.
ucv > el?a’tgili’rre? Re i 1 1990
Mundaray, Y 1 1998
Aleman, Y 1 2001
Rada, D; Rodriguez, R 1 2008
Kauefati, N. y Perea, N 1 2013
Alvarado, R 1 2008
CIPPSV Gudifio, Y 1 2009
Pérez, V 1 2013
UMA Ortega, W 1 2014

Luigi, 2016

6.1.3. Productividad institucional

Esta se refiere a la distribucion de los trabajos de pre y post-grado por institucion
académica a la cual pertenecen el o los autores (Guevara y Kasem, 2015). Indicador que
permite identificar aquellas instituciones que podrian ser consideradas como focos de
investigacion en el area de sexualidad de la persona con discapacidad intelectual.

La informacion relacionada se presenta en forma de una tabla y un gréfico de torta en
donde se sefiala la distribucién en tanto porcentaje, con el fin de visualizar mejor la

distribucion de los trabajos de investigacion



Tabla 6.

Trabajos de investigacion localizados por institucion educativa.

Distribucion de los trabajos de investigacion por institucion

Institucion Educativa

Trabajos de investigacion
identificados

Universidad Nacional Abierta
Universidad Pedagogica Experimental
Libertador
Universidad “José Maria Vargas”
Universidad Central de Venezuela
Universidad Catolica Andrés Bello
Universidad Metropolitana

Universidad Monteavila- Centro de estudios
para la Discapacidad (CEDISC)

Universidad Latinoamericana y de El Caribe

Centro de Investigaciones Psiquiatricas,
Psicoldgicas y Sexoldgicas Venezolano

Luigi, 2016

-- no se localizaron trabajos de investigacion en el area de sexualidad de la persona con discapacidad.

En la tabla se observan todas las instituciones en educacion superior que ofertan
programas de pre y post-grado en areas de educacion, humanidades y ciencias de la salud
relacionadas a la atencion de la discapacidad. De las nueve instituciones identificadas, solo se
localizaron trabajos de investigacion en el area en tres de ellas, siendo la Universidad Central

de Venezuela la universidad con mas investigaciones publicadas, seguida por el Centro de

Investigaciones Psiquiatricas, Psicoldgicas y Sexologicas.
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Productividad por institucion
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Luigi, 2016
Figura 3. Distribucion de los trabajos de investigacion por institucién educativa.

En la figura 3 se observa la distribucién de los trabajos de investigacion en pre y
postgrado referentes a la sexualidad de la persona con discapacidad de acuerdo con la
institucion a la que pertenecen los autores. La UCV concentra el 64% de la investigacion en el
Area Metropolitana de Caracas, seguido por el CIPPSV con el 27%, y finalmente el CEDISC-
UMA con un 9% de la investigacion.

6.1.4. Temas de investigacion
Otro de los indicadores clave para describir el estado actual de la investigacion en

sexualidad de la persona con discapacidad son los temas mas comunes dentro de los trabajos
de pre y post-grado. En la grafica puede observarse que el tema maés investigado hasta ahora
es la educacion sexual, cubriendo cerca de un tercio de toda la produccion en el area, y
caracterizandose por el disefio, administracién y validacién de programas educativos dirigidos
a docentes o cuidadores.

El segundo tema mas investigado es el estudio de las actitudes hacia la sexualidad de la
persona con discapacidad por parte de cuidadores y docentes, siendo comun la administracion
de escalas entrevistas y cuestionarios. Mientras, los temas menos investigados corresponden a

las representaciones sociales asociadas y al rol de la familia como agente socializador.
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Principales temas de investigacion

® Educacion Sexual

® Actitudes hacia la sexualidad de
las personas con DI

Comportamiento sexual
socialmente inadecuado

m Familia como agente socializador

m Representaciones sociales sobre
la sexualidad de la persona con DI

Luigi, 2016

Figura 4. Distribucidn de las investigaciones de acuerdo con el tema principal de
investigacion.

6.1.5. Tipo de investigacion

De acuerdo a Kerlinger y Lee (2002), las investigaciones pueden ser clasificadas de
acuerdo a si son de corte experimental o no experimental, incluyendo otras categorias segun el
tipo de control sobre las variables, y el alcance de los objetivos de la investigacion, es decir, si
los resultados tendran un propésito exploratorio, descriptivo, correlacional o explicativo.
Ademas, se toma en cuenta para el analisis, el disefio, o la estrategia empleada para responder
a la pregunta de investigacion, todo ello con el fin de caracterizar la metodologia que guia la
investigacion en sexualidad de la persona con discapacidad en el Area Metropolitana de
Caracas.

En la tabla 7, se resumen las caracteristicas metodologicas de los trabajos localizados,
siendo clara la predominancia de la investigacién no experimental de alcance descriptivo, en
comparacion a otros tipos de investigacion como la de corte cualitativo o la enfocada en el
analisis experimental de la conducta. Destaca también la cantidad de trabajos de investigacion

gue no indican estos aspectos en la descripcion de su metodologia.
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Tabla 7.
Caracterizacion de la metodologia de las investigaciones localizadas en el &rea.

Tipo de investigacion por institucion

Institucion Autor Tipo de investigacion ~ Alcance Disefio

Disefio conductual
reversible multivariable
para cada sujeto
experimental
Un solo grupo

Orea, R Estudio de campo --

Gonzélez, M; Pacheco, M. y

Sénchez, R Estudio de campo -- experimental con pre y
postest
Aguilera, C., Herrera, S., . I
ucv Izaguirre, R No experimental Descriptivo --
Mundaray, Y Disefio de programa -- --
Alemén. Y Caso (inico B Intrasujetg de I|'_nea base
manipulativa
Rada, D; Rodriguez, R Disefio de programa --
Un solo grupo
Kauefati, N. y Perea, N Pre- Experimental Descriptivo experimental con pre 'y
postest
CIPPSV Pérez, V Investigacion de Descriptivo Transeccional o
campo transversal
UMA Ortega, W Etnografica -- --
Luigi, 2016

-- No se reporta el dato en el trabajo de investigacion.

6.1.6. Muestra participante en las investigaciones

Una cualidad relevante para la caracterizacion de la investigacién sobre la sexualidad
de la persona con discapacidad es la poblacion que participa de ella. En la tabla a continuacion
se presenta la distribucién de las muestras participantes de acuerdo con autor e institucion. De
los nueve trabajos localizados, los cuidadores son la poblacion que mas ha participado (siete
trabajos), seguido de los docentes y especialistas (cinco trabajos). Por tanto, se observa que la
muestra menos empleada en los trabajo son los jovenes y adolescentes con discapacidad
intelectual.

Cabe destacar que solo un trabajo contempla como muestra a individuos que no se
relacionan directamente a personas con discapacidad intelectual, ya que, como se puede
observar en el anexo 1 su finalidad es sensibilizar a la poblacion general, en este caso,

estudiantes de psicologia sobre este tema.
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Tabla 8.
Muestra participante de la investigacion

Muestra participante de la investigacion

Institucion Autor Muestra
Docentes, cuidadores, adolescentes que asisten Ed.
Orea, R Especial.
Gonzélez, M; Pacheco, M. y Cuidadores de adolescentes con retardo en el
Sanchez, R desarrollo
Aguilera, C., Herrera, S., lzaguirre, Cuidadores de adolescentes con retardo mental
R moderado
ucv Cuidadores y docentes de adolescentes con retardo en
Mundaray, Y el desarrollo
Aleman, Y Docentes especialistas
Cuidadores y docentes de adolescentes con retardo en
Rada, D; Rodriguez, R el desarrollo
Kauefati, N. y Perea, N Estudiantes de Psicologia
CIPPSV , Docentes, cuidadores, adolgscentes que asisten Ed.
Pérez, V Especial
UMA Ortega, W Adolescentes con diagndstico de Asperger
Luigi, 2016

6.1.7. Ambientes
Se realiza un analisis de los sitios mas comunes empleados como ambientes de las

investigaciones ya que la gran mayoria de los trabajos se caracterizan por ser estudios de
campo. Asimismo, es Util para identificar las instituciones al momento de realizar validaciones
sociales de los programas e intervenciones en sexualidad de las personas con discapacidad
intelectual.

Se observa en la figura 5 que el ambiente mas comun son los talleres de educacion
laboral, pues son sitios donde se encuentran de forma frecuente personas con discapacidad
intelectual con competencias basicas de seguimiento de instrucciones y lenguaje comprensivo,
seguido de los centros de atencion individualizada a personas con discapacidad. Por dltimo, la

universidad ha sido un ambiente poco empleado en la investigacion.
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Ambientes empleados para la investigacion

m Talleres de Educacion
Laboral

m Centros de Atencién
Individualizada

Universidades

Luigi, 2016
Figura 5. Tipos de ambientes empleados para la investigacion

6.1.8. Instrumentos
Dentro de la investigacion son importantes los aspectos relacionados a la validez y

confiabilidad de los resultados, por ello se realiza una descripcion de los instrumentos
empleados. En el grafico se observa que el instrumento de recoleccion de informacion son las
entrevistas, seguido de los cuestionarios. La tercera técnica mas empleada son los
instrumentos de pre y post- test, caracteristica que responde a la cantidad de estudios que
administran o evalGan programas de intervencion. Aungue el estudio de actitudes es frecuente
en la investigacion relacionada con aspectos de la sexualidad de la persona con discapacidad
intelectual, solo un trabajo emplea una escala de actitudes.

Se destaca que la mayoria de los instrumentos empleados no cuentan con los

procedimientos de validacion y se construyeron con un caracter ad hoc.

Instrumentos empleados en las investigaciones
5
w

S 4
23
)
g1
% 0

Entrevistas Cuestionarios  Prey Post-test Escalas de

actitudes

Instrumentos
Luigi, 2016

Figura 6. Instrumentos de registro y evaluacion empleados en las investigaciones
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6.1.9. Variables empleadas en la investigacion

A continuacion se presenta una tabla de doble entrada que describe las variables méas
recurrentes dentro del estudio de la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual,
como variable independiente Unicamente se reportan programas educativos disefiados para
reducir conductas sexuales inadecuadas, promover el cambio de actitudes, incrementar el nivel
de conocimientos en cuanto al tema y sensibilizar a la poblacién que forma parte de la
muestra. Si bien se reporta el uso de variables, el grado de control de los estudios llega a lo

pre-experimental.

Tabla 9.
Variables independientes y dependientes reportadas en las investigaciones

V.l reportadas

V.D reportadas Programas educativos
Conductas sexuales socialmente inadecuadas 1
Actitudes hacia la sexualidad 1
Conocimientos y comportamientos vinculados en la 1
educacion sexual de los docentes
Sensibilizar 1

Luigi, 2016

Como se menciond anteriormente, los estudios pre-experimentales localizados en
sexualidad en la persona con discapacidad intelectual reportan una serie de variables extrafias
que influyen en los resultados obtenidos. Una revision de estos factores que reducen la validez
de los hallazgos permite informar a los futuros investigadores acerca de las variables mas
complejas de controlar y promover el desarrollo de métodos que permitan convertirlas en
variables que puedan ser controladas. Solamente una de las investigaciones report6 variables

extrafas: Kauefati y Perea (2013), se reportan a continuacion.

Tabla 10.
Variables extrafias reportadas en las investigaciones.
Variables Extrafas reportadas n° de trabajos
Constancia en la participacion 1

Edad de los participantes
Sexo de los participantes
Condiciones personales
Ambiente
Historia
Experiencia previa en el tema
No se reportan V.E

oS N e N

Luigi, 2016



80

Asi como existen variables que no pueden ser controladas debido a la naturaleza y
condiciones del estudio, los efectos de otras variables sobre los efectos de la investigacion si
pueden serlo mediantes técnicas de control. De las investigaciones localizadas, solo dos
reportan aquellas variables cuyos efectos fueron controlados, éstas son Kauefati y Perea

(2013) y Gonzélez y cols. (1985). Se presentan a continuacion:

Tabla 11.
Variables controladas reportadas en las investigaciones.

Variables Controladas reportadas n° de trabajos
Informacidn previa de los padres 1
Grado de retardo de los participantes
Edad de los participantes

Nivel educativo de los participantes

Instrucciones

Espacio fisico

Facilitadores

Horarios

Materiales
Interrupciones del ambiente

No se reportan V.C

NP Rr R R R PR R R R

Luigi, 2016

6.2. Andlisis cualitativo
A partir de la distribucion de las categorias en la base de datos, se considerd de suma

utilidad la exploracion de patrones y la vinculacion de dos o mas categorias de analisis. Se
realizaron mapas de categorias y mapas relacionales con la herramienta de analisis cualitativo
Atlas.Ti.

En este sentido, se considerd de importancia la exploracion de cualidades como: la
categorizacion de la discapacidad intelectual dentro de los trabajos localizados, los resultados
reportados en las investigaciones, asi como sus limitaciones y recomendaciones. También se
presenta un mapa relacional vinculando los objetivos de los trabajos de investigacion y sus
respectivos temas, siendo éstos, fuente de datos primordiales para la derivacién de posibles

conclusiones y recomendaciones para la continuacion de estudios en la tematica abordada.
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6.2.1. Categorizacion de la discapacidad intelectual como constructo
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Figura 7. Categorizacion de la discapacidad intelectual en la investigacion

Sistematizar aspectos como la categorizacion de la discapacidad intelectual dentro de
la investigacion, permite observar las tendencias en cuanto al enfoque de abordaje de la
discapacidad, y puede hablar sobre a cual modelo se adscribe la investigacion. Durante la
década de los 80’ los términos utilizados son ‘“‘sujetos que asisten a educacion especial” y
“retardo en el desarrollo”. El primero destaca por ser una categoria heterogénea que puede
incluir a las ya mencionadas (e incluso otras no contempladas), mientas que el segundo
responde a una perspectiva conductual de la discapacidad, categoria que se mantiene durante
la década de los noventa y principios del siglo XXI.

Durante 2013 y 2014 se observa que los términos empleados en la investigacidn son
“discapacidad intelectual” y “diversidad funcional intelectual”, en correspondencia con la
nueva terminologia de la CIF y el movimiento de la diversidad funcional.

Por otra parte, aunque los TEA (trastornos del espectro autista) no necesariamente
implican una discapacidad (Guevara, 2010), se incluyen en la investigacion debido a que las
muestras participantes asistian a centros de educacion especial y presentaban dificultades en su
relacién con otras personas y en el desarrollo del lenguaje. Dentro de esta tipificacion se
emplean los términos autismo y Sindrome de Asperger como categorias diferenciadas, ya que

la categoria de espectro se introduce con la quinta edicién del DSM en 2013.
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6.2.2. Red relacional entre temas y objetivos de investigacion

En la figura 7 se presenta una que relaciona dos categorias de analisis: los temas de
investigacion y los objetivos de los trabajos de pre y post-grado localizados. El propoésito de
realizar este cruce de categorias es corroborar si existen patrones entre los tipos de verbos
empleados y las areas de estudio, contextualizandolos dentro de los niveles cognoscitivos
propuestos en la taxonomia de Bloom (anexo 2).

Conocer el nivel de los verbos empleados para la redaccion de los objetivos de los
trabajos, es un indicador del nivel explicativo en que se encuentra la investigacion en un tema
particular dentro del area sexualidad de la persona con discapacidad. Esto permite a futuros
investigadores tener un esquema de los temas mas o menos desarrollados, ademas, es Util para
identificar si el conocimiento manejado en el area es de tipo exploratorio o si se trata de un
alcance mas descriptivo, indicando el avance tedrico y metodologico desarrollados dentro de
una tematica particular.

El tema educacion sexual es uno de los mas abordados en el area, cuenta con cuatro
trabajos de investigacion, y en la proyeccion de objetivos predominan los niveles de aplicacién
y evaluacion, por ejemplo: “Disefiar un programa formativo en el area de Educacion Sexual
(...)", “Determinar el efecto de un programa de Asesoramiento Psicologico grupal de tipo
informativo-formativo (...)".

Por su parte, en otros temas como actitudes hacia la sexualidad de las personas con
discapacidad intelectual, los verbos con mayor presencia son aquellos pertenecientes a la
categoria de conocimiento, como ‘“identificar” y  “conocer”. En cuanto al tema
Representaciones sociales de la sexualidad, puede decirse se han empleado verbos, que segln
la taxonomia de Bloom, entran en un nivel comprensivo. Aludiendo a niveles exploratorios y
descriptivos de la investigacion.

Finalmente, el tema “Sexualidad de la persona con discapacidad” supone dos Unicos
objetivos dentro del conjunto de investigaciones localizadas e implican un nivel de evaluacion,
sin embargo, no podria decirse que la investigacion en esta area se encuentra més alla de
niveles descriptivos pues solamente dos trabajos tocan este tema (uno de ellos no hace reporte
de objetivos generales y denomina el tema como “Comportamiento sexual socialmente
inadecuado”) mientras que el otro comprende un programa de sensibilizacion a futuros

profesionales de la psicologia.
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6.2.3. Resultados arrojados por las investigaciones localizadas

Con el fin de caracterizar los hallazgos obtenidos por los trabajos de investigacion

localizados, se procedid a realizar un analisis del contenido de estos resultados, del cual se

obtuvieron las siguientes categorias:

Abordaje de la sexualidad en personas con discapacidad intelectual en el hogar:
donde se incluyen conclusiones como la existencia de un desconocimiento
generalizado en la familia en cuanto a la sexualidad de la persona con discapacidad, asi
como que los adolescentes y jovenes con discapacidad intelectual entrevistados
expresaron que no es un tema comun en casa.

Abordaje de la sexualidad en personas con discapacidad intelectual en contextos
educativos: en esta categoria se agrupan conclusiones como la predominancia de los
temas relacionados al trabajo y a la inclusion laboral en los centros educativos a los
que asisten las personas con discapacidad, asi como el escaso manejo de los
especialistas (docentes y psicopedagogos) de técnicas conductuales para el abordaje de
este tema.

Resultados arrojados por los programas: mucha de la investigacién realizada en el
area se basa en el disefio, implementacion y evaluacion de programas, de las
conclusiones presentadas en el procesamiento de datos destaca el hecho de que las
intervenciones psicoeducativas incrementan el conocimiento de docentes y cuidadores,
y cuando se encuentran dirigidas a personas con discapacidad, son capaces de
disminuir conductas sexuales socialmente inadecuadas.

Caracterizacion de las manifestaciones de la sexualidad en personas con
discapacidad intelectual: agrupa hallazgos relacionados a las pocas oportunidades
para la interaccion socioafectiva, a pesar de que jovenes y adolescentes con

discapacidad intelectual realizan conductas auto y heteroeroticas.
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6.2.4. Limitaciones reportadas en las investigaciones localizadas

Resulta importante caracterizar las limitaciones encontradas en la investigacion
localizada hasta ahora en el tema, debido a que los futuros investigadores pueden tomarlas en
cuenta para su andlisis y promover el desarrollo de técnicas o0 mecanismos para superarlas en
subsecuentes proyectos.

Tras sistematizar y procesar las limitaciones se obtuvieron tres categorias, se presentan a

continuacién en la figura 10:

- Relacionadas con el muestreo: se incluye el tamafio reducido de la muestra, y no
contar con métodos de muestreo aleatorizado.

- Relacionadas con la logistica: especialmente relacionada a la implementacion de
programas, estas limitaciones se resumen en participacion inconsistente de la muestra y
poco tiempo para la ejecucion de las sesiones.

- Relacionadas con la escasa informacién en el tema: en esta categoria se agrupan las
limitaciones que atienden a la poca informacion sistematiza del tema a nivel nacional e

internacional.
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Figura 10. Categorizacion de las limitaciones reportadas en las investigaciones localizadas.
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6.2.5. Recomendaciones propuestas en las investigaciones localizadas

Las recomendaciones derivadas en el area de la sexualidad de la persona con
discapacidad, son particularmente importantes cuando los trabajos investigativos se
encuentran en un estado descriptivo del fenGmeno, pues proveen de nuevas perspectivas para
el seguimiento de una linea de investigacion.

Las categorias obtenidas por medio del analisis son las siguientes:

- Reuvisidn de la validez y confiabilidad de los resultados: se sugiere la realizacion de
estudios pilotos, ampliar el tamafio de la muestra participante, validar los instrumentos
de registro y evaluacién, asi como el uso de instrumentos estandarizados.

- Adaptacion los programas y cuestionarios: a poblaciones més especificas,
empleando resultados obtenidos de la ejecucion de estudios de necesidades, con el fin
de adaptar las intervenciones a la muestra y garantizar su pertinencia.

- Reéplicas con otras muestras: con el fin de validar los contenidos y metodologia de
los programas y cuestionarios disefiados.

- Anivel institucional: este grupo de recomendaciones supone el emprender acciones a
nivel institucional (en centros dedicados a la atencion de personas con discapacidad)
como la implementacién constante de programas en educacién sexual dirigidos a
docentes, cuidadores y personas con discapacidad intelectual, la capacitacion del
personal en este tema, e incluir el curriculo de formacion de los profesionales
contenidos sobre el abordaje de la sexualidad de la persona con discapacidad

intelectual.
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Figura 11. Categorizacién de las recomendaciones propuestas en las investigaciones localizadas.
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VI1I. Discusion

Al hablar sobre la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual, se hace frente
a un tema caracterizado por la doble conflictividad. Aquella que plantea problematizar la
sexualidad a nivel general, y la relacionada con el estigma asociado con la discapacidad.
Realidad que viene constituida a partir del esquema de representaciones, creencias, actitudes y
practicas que se ha desarrollado histéricamente sobre estos dos temas.

La discapacidad y la sexualidad tienen como antecedente comun, un conjunto de
actitudes negativas en su abordaje, desde lo conceptual, hasta en ambitos de intervencion.
Basta hacer un recuento de las nociones que se tuvieron sobre las personas con discapacidad
intelectual hasta mediados de siglo XX, caracterizadas por el rechazo hacia esta poblacion, y
contrastarlas con las perspectivas restrictivas y conservadoras de la sexualidad legitimadas
desde la Edad Media.

La sexualidad y la discapacidad de tipo intelectual tienen un punto de congruencia
interesante a mediados del siglo pasado, durante la década de los 60’ y 70°, cuando se
institucionaliza como politica de abordaje, la esterilizacion como medida eugenésica. Siendo
esta solo una de las expresiones méas notables de esta doble conflictividad

Como se expuso en apartados anteriores, desde el modelo de prescindencia, la persona
con discapacidad intelectual es vista como un sujeto que ha perdido su valor para la sociedad,
por lo tanto, el pensar en el desarrollo integral de una esfera socioafectiva, no tenia cabida en
este enfoque.

Asimismo, al posicionarse desde un modelo médico tradicional o biologicista de la
sexualidad de la persona con discapacidad, las conclusiones derivadas parten del supuesto de
que la discapacidad puede equiparse como una patologia, la cual debe ser tratada desde lo
sanitario. En consecuencia las expresiones sexuales se etiquetan de entrada como también
patoldgicas.

Con el auge que toman los modelos sistémicos y sociales para el abordaje de la
discapacidad, se empieza a discutir y actuar hacia la discriminacion de la que es objeto esta
poblacion y reconocer ciertas reivindicaciones como el derecho a una vida independiente y la
disponibilidad de los apoyos necesarios para cumplir este objetivo. Este es un paso importante

hacia la visibilizacion de los derechos sexuales y reproductivos de las personas con
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discapacidad intelectual, cosa que hubiese sido imposible sin la declaracion de las
implicaciones politicas de la discapacidad.

En el caso particular de la discapacidad intelectual, su definicion va desde la simple
consideracién de un “defecto” o “detencion en el desarrollo mental”, hasta la definicion actual
ofrecida por la AAIDD (2010): limitaciones significativas tanto en el funcionamiento
intelectual como en la conducta adaptativa manifestada en habilidades adaptativas
conceptuales sociales y préacticas. Asi, es perfectamente dentro del las habilidades adaptativas
pueden contemplarse las manifestaciones de la sexualidad como el autocuidado, las relaciones
interpersonales con otros (de tipo romantico o no), el consentimiento, la diferenciacion entre
conductas publicas y privadas, etc.

Ademas de las justificaciones desde lo tedrico, existe un conjunto de instrumentos
juridicos que promueven y defienden la autonomia de las personas con discapacidad como
sujetos de derecho, donde se incluye el amparo a sus derechos sexuales y reproductivos, ya
que, esta poblacidon representa cerca de un 1% del total mundial.

Atendiendo a lo anteriormente expuesto, la presente investigacion tuvo como objetivo
principal, caracterizar la investigacion sobre la sexualidad de la persona con discapacidad
intelectual realizada en forma de trabajos de grado y post-grado pertenecientes a instituciones
de educacion superior del Area Metropolitana de Caracas. Propdsito a partir del cual se
desarrollaron estrategias para su consecucion dividas en diferentes fases dentro de la
metodologia empleada para la sistematizacion y el andlisis de los datos recabados. A

continuacidn se discuten los hallazgos divididos en dos etapas cruciales de la investigacion.

1. Recopilacion y sistematizacion de Trabajos de Grado en licenciatura de pre y post grado de
las universidades del Area Metropolitana de Caracas en cuanto a la tematica de sexualidad
de la persona con discapacidad intelectual

Con respecto a la recopilacion y sistematizacion de los documentos que forman parte
de la unidad de analisis de este trabajo, se destaca el notable nivel de dificultad que supuso su
identificacion, localizacién y recuperacion. Los sistemas de archivo y resguardo de trabajos de
investigacion en las universidades e instituciones de educacidn superior en varios casos no se

encontraban actualizados y en la mayoria, el registro de la base de datos coincidia con los
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ejemplares disponibles para la consulta, encontrandose diversos obstaculos y limitaciones de
acuerdo con cada institucion.

En la Universidad José Maria Vargas, el servicio de biblioteca se encontraba
inoperativo por falta de personal durante el periodo de recoleccion contemplado para la
presente investigacion (noviembre 2015 — febrero 2016), caso que aplica también para la
Universidad Latinoamericana y del Caribe. En el caso de la Universidad Nacional Abierta, y
el Instituto Pedagdgico de Caracas, las bases de datos facilitadas dentro del recinto de
biblioteca eran los mismos repositorios digitales abiertos al publico en los portales web de
dichas instituciones. De los cuales no se identifico ningun trabajo en el area.

En instituciones de carécter privado como la Universidad Metropolitana y la
Universidad Catolica Andrés Bello, las bases de datos de las bibliotecas se encontraban
actualizadas solo hasta el afio 2014. Y en el caso de sus repositorios en linea, éstos se
encontraban un tanto méas desactualizados. Sin embargo, fueron de las instituciones en donde
el acceso a las bases de datos resulté méas sencillo, junto con la Universidad Central de
Venezuela, y El Centro de Estudios para la Discapacidad de la Universidad Monteavila.

Un caso bastante particular en cuanto a acceso a su produccién investigativa es el del
Centro de Investigaciones Psiquiatricas, Psicoldgicas y Sexoldgicas, la institucion cuenta con
una base de datos bastante completa, sin embargo, aquellas tesis de méas de cinco afios de
antigiedad son descartadas del archivo debido a que no representan, para la institucion un
antecedente reciente de investigacion, es por ello que los trabajos de Alvarado (2008) y
Gudifio (2009), solo son resefiados en su informacion bibliografica. Asimismo, como parte del
proceso de busqueda, se pudo identificar un foco interesante de investigacion en sexualidad de
la persona con discapacidad intelectual en esta institucion pero en sus sedes de los estados
Lara y Aragua, territorios fuera del alcance de esta investigacion (ver anexo 3).

Pese a esta situacién, se localizaron 11 trabajos de investigacion, de los cuales 9
pudieron ser consultados para su sistematizacion en la base de datos (ver anexo 1), la cual
estuvo compuesta por las categorias que guiarian los andlisis cuantitativos y cualitativos (ver
tabla 4). Destaca la escasez de trabajos de investigacion en el tema, a nivel del area
Metropolitana de Caracas, coincidiendo con lo planteado por Aramayo (2013) y Kasem y

Guevara (2015), hecho que llama la atencion, al ser, tanto la discapacidad como la sexualidad,
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unas de las areas una de las mas densas en cuanto a investigacion en instituciones de
educacion superior.

De tal forma, solo tres instituciones cuentan con trabajos dedicados al tema: la
Universidad Central de Venezuela (7), Centro de Investigaciones Psiquiatricas, Psicoldgicas y
Sexologicas (3) y El Centro de Estudios para la Discapacidad de la Universidad Monteavila
(1). Destacando que la variedad de temas se restringe a cinco principales: educacion sexual,
actitudes hacia la sexualidad, comportamiento sexual socialmente inadecuado, familia como
agente socializador, y representaciones sociales asociadas a la sexualidad de la persona con
discapacidad, siendo la Universidad Central de Venezuela la institucion que cuenta con mayor
diversidad de investigaciones en el area.

2. Analisis de los datos obtenidos a partir de la recopilacién y sistematizacion de los trabajos
de pre y postgrado sobre la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual.

En cuanto al analisis de datos, se pueden establecer los siguientes puntos de discusion:
7.1. Productividad de la investigacion

La productividad diacronica, entendida como el nimero de trabajos de investigacion
realizados por afio, es un indicador que muestra la evolucion temporal y la tasa de produccion
en un periodo determinado. En el caso del Area Metropolitana de Caracas, el primer trabajo
localizado data del afio 1984, mientras que el segundo se realiza inmediatamente un afio
después, en 1985, dentro de la Escuela de Psicologia de la UCV, por lo que podria catalogarse
esta institucion como pionera en el estudio de las manifestaciones de la sexualidad en personas
con discapacidad intelectual, pues mantiene una modesta produccion institucional durante la
década de los 90’ y primera década del siglo XXI.

Podria decirse que este interés en el area durante este periodo historico responde a los
cambios realizados a nivel internacional en la conceptualizacion de discapacidad, pues es en
los afios 80, cuando las nociones de conducta adaptativa empiezan a institucionalizarse dentro
del abordaje de la discapacidad, y en el escenario nacional es aprobada 1994 la “Ley de
integracion para personas incapacitadas” (Pestana, 2005).

Mientras, en otras casas de estudio como el CIPPSV y la UMA-CEDISC v, la
investigacion localizada data de la primera y segunda decada del presente siglo, particularidad
que responde a la fundacion de estas instituciones, el CIPPSV se instituye en 1975, pero solo
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se encontraron registros de tesis de postgrado a partir del afio 2008, el CEDISC-UMA fue
fundado en el afio 2008.

Se observa que es a partir del afio 2008 que la tendencia en la producciéon de
investigacion se incrementa hasta en 50%, registrandose una tasa de hasta dos trabajos por afio
en periodos como 2008 y 2013. Sin embargo, no podria decirse que este incremento se debe a
un seguimiento estricto de una linea de investigacion establecida, pues entre 2009 y 2013, un
periodo de cuatro afios, no se identificaron investigaciones en el area.

Otro de los indicadores de la insipiencia de una linea de investigacion en el abordaje de
la sexualidad en personas con discapacidad intelectual es la produccion por autor, en ninguna
casa de estudios se localizaron autores con mas de un trabajo en el éarea, por lo que podria
decirse que a nivel académico, no se identificaron expertos abocados particularmente al
estudio de la sexualidad de la persona con discapacidad intelectual, hecho que no implica la
inexistencia de profesionales que se dediquen al abordaje practico de este tema en centros
educativos y de formacion, o a nivel de atencién individual.

7.2. Contenido de los estudios

El analisis del contenido de la investigacion realizada en el area es una herramienta
clave al momento de caracterizar los temas de interés fundamental y la metodologia
predominante. Informacion que permite presentar una variedad de propuestas enfocadas al
desarrollo y establecimiento de tendencias futuras en la investigacion.

7.2.1. Temas de interés fundamental

Uno de los asuntos mas importantes dentro de la investigacion en el area de la
discapacidad, es como se entiende ésta dentro del estudio, es por ello que se tom6 como
elemento de andlisis cOmo se categoriza la discapacidad intelectual, en los estudios localizados
es frecuente el uso de términos como “retardo en el desarrollo” y “retardo mental” debido a la
data de los trabajos. Los términos mas recientes como “diversidad funcional intelectual” y el
actualmente utilizado por la OMS, “discapacidad intelectual” son empleados en las
investigaciones mas recientes. Este Gltimo punto resulta interesante para la discusion, pues se
observa que en las pocas investigaciones localizadas no hay una estandarizacion de la
terminologia en las investigaciones del area.

En el caso de las investigaciones en donde se emplea la etiqueta “retardo en el

desarrollo” estan destacan por pertenecer a la UCV, especificamente al departamento de
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Psicologia Clinica, en donde el abordaje de la discapacidad se atiende desde las perspectivas
conductuales e interconductuales.

Asimismo, dentro de este trabajo se tomoO en cuenta aquellas investigaciones cuyas
muestras se constituyeron por personas con diagnosticos de trastornos del espectro autista
(TEA), es importante hacer la salvedad de que no necesariamente implican una discapacidad,
se incluyen en la investigacion debido a que las muestras participantes asistian a centros de
educacion especial, presentaban dificultades en su relacion con otras personas y en el
desarrollo del lenguaje. Sin embargo, la discapacidad intelectual no es un rasgo definitorio de
ésta condicion (Silva, comunicacion personal, 22 de febrero de 2016). No obstante, resulta
oportuno comentar que tomando en cuenta las caracteristicas particulares de la poblacion con
TEA, estas personas también tienen necesidades educativas especiales contextualizadas a las
particularidades de su condicion.

En cuanto a la focalizacion de las tematicas por institucion, puede decirse que la UCV
concentra el mayor nimero de estudios basados en el disefio de programas en educacion
sexual, mientras que el CEDISC-UMA resguarda un estudio acerca de las representaciones
sociales en torno a la sexualidad de jovenes con Sindrome de Asperger, que también incluye
como subtema el rol de la familia como agente de socializacion, y finalmente, el CIPPSV
agrupa dos investigaciones focalizadas al estudio de actitudes, perspectiva que responde a que
esta institucion posee como area general de investigacion la formacion de actitudes.

7.3. Aspectos metodologicos

La revision metodoldgica de los trabajos localizados, permite obtener indicadores
precisos en cuanto al estado del arte de la investigacién. A manera general, en cuanto al
alcance de las investigaciones, la gran mayoria es de caracter descriptivo y de corte no
experimental, destacando el hecho de que pocas investigaciones tienen apartados
metodoldgicos claramente estructurados en donde se declare de forma explicita aspectos como
el alcance, el tipo de investigacion y el disefio o estrategia a seguir, hecho que dificulta la tarea
de caracterizar la metodologia predominante.

Sin embargo, se pudo obtener informacién interesante al analizar los objetivos que
guiaron estas investigaciones en funcion de sus tematicas, empleando la taxonomia de Bloom
como elemento de contraste. A partir de ello, se pudo observar que predominan los verbos del

tipo conocimiento y aplicacion en los temas: actitudes hacia la sexualidad y educacion sexual,
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tema que agrupa la totalidad de los verbos del nivel mas alto, evaluacion. De lo que puede
concluirse que el desarrollo del conocimiento en el abordaje de la sexualidad de la persona con
discapacidad intelectual ain se encuentra en sus primeras etapas a nivel del Area
Metropolitana.

El caso particular de los programas en educacién sexual resulta bastante interesante, ya
que, al contrastar sus aportes con el tipo de muestra seleccionada, se observa que la mayoria
de los programas estan dirigidos a cuidadores y docentes. Solamente uno tiene como
participantes a personas con discapacidad intelectual, por lo que aun no podrian hacerse
conclusiones sobre los efectos de estos programas psicoeducativos en la poblacion
mencionada.

Atendiendo a lo expuesto, se realiza una resefia de los programas que se encuentran
disponibles, pues se considera pertinente la revisibn de sus marcos conceptuales y
metodoldgicos, destacando el hecho de que solo uno de ellos se encuentra validado:

Tabla 12.
Estatus de los programas realizados en la investigacion sobre la sexualidad de las personas
con discapacidad intelectual

Estatus
Autor/es Programa disefiado administrado validado
Gonzélez,
M; Pacheco, Programa de educacion sexual dirigido a un grupo de
X X X
M.y padres de adolescentes con retardo en el desarrollo
Sénchez, R
Mundara Disefio de un Programa Formativo en el Area de
Y Y: Educacién Sexual Dirigido a Jbvenes y Adultos con X X*
Retardo en el Desarrollo
Rada, D;  Disefio de un programa de educacién sexual dirigido a
Rodriguez, padres y docentes de nifios y adolescentes con X
R autismo
Efectos de un Programa de Asesoramiento
Kauefati, N. Psicoldgico de Tipo Informativo-Formativo para X X
y Perea, N Sensibilizar a Estudiantes Universitarios sobre la

Sexualidad de Personas con Discapacidad Intelectual

Luigi, 2016
* Es administrado en forma de programa de capacitacion a docentes especialistas por Aleméan (2001).
Retomando la cuestion acerca las muestras que forman parte de las investigaciones

localizadas, llama la atencion la poca participacién de personas con discapacidad en

comparacion a la de sus cuidadores y docentes. Hecho que debe abrir la discusién sobre si en
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realidad las vivencias y experiencias de las personas con discapacidad estan siendo tomadas en
cuenta dentro de la investigacion; punto que resulta critico al momento de evaluar la
pertinencia de la investigacion.

En cuanto a los resultados generales de la investigacion, se destacan conclusiones
como la existencia de un desconocimiento generalizado en la familia en cuanto a la sexualidad
de la persona con discapacidad, asi como que los adolescentes y jovenes con discapacidad
intelectual entrevistados expresaron gque no es un tema comun en casa, hallazgos que
coinciden con lo expresado por Villaré y Galindo (2012), Navarro y Hernandez (2012), Gil et
at. (2014) y Travers y Tincani (2014).

Mientras que en contextos educativos se observa la predominancia de los temas
relacionados al trabajo y a la inclusion laboral, asi como el escaso manejo de los especialistas
de técnicas conductuales para el abordaje de este tema. Coincidiendo con lo expresado por
Alcedo y cols. (2006), Rivera (2008), Caricote (2012) y Barragan y cols. (2015). En este caso
particular, el abordaje de la sexualidad debe ser visto como un componente més del proceso de
inclusion.

Asimismo, se corroboran los hallazgos relacionados a las pocas oportunidades para la
interaccion socioafectiva, a pesar de que jovenes y adolescentes con discapacidad intelectual
realizan conductas auto y heteroeroéticas, los cuales validan las conclusiones presentadas por
Vargas (2000), Ballester (2005), Beytut y cols. (2009), Kijack (2011), y Valdivia (2013).

7.4. Recomendaciones derivadas de los resultados de las investigaciones

En atencion al tercer objetivo especifico de este trabajo, el proponer lineamientos para
futuros estudios que correspondan al estado actual de la investigacién en el area, a
continuacion se presentan las recomendaciones sugeridas a partir de los resultados del analisis
cualitativo y cuantitativo, tanto de los estudios localizados, como de la revision bibliografica
que constituye el marco referencial.

Estas se plantean con el prop6sito de contribuir con el seguimiento de la investigacion
en el area, para el desarrollo de un conocimiento mas preciso, completo e integral de la
sexualidad de la persona con discapacidad intelectual.

- Atendiendo al nimero de trabajos de grado basados en propuestas y disefios de programas
de intervencidn, se recomienda realizar los estudios de validacion correspondientes, con el

fin de potenciar la solidez de su contenido teorico y disefio instruccional.
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-Tomando en cuenta que varios programas de educacion en sexualidad dirigidos a
personas con discapacidad intelectual, sus familias o docentes estan integrados por varias
técnicas de intervencion, se recomienda realizar estudios enfocados en evaluar el efecto
diferencial de dichas estrategias.

Si bien el estudio de las actitudes sobre la sexualidad de la persona con discapacidad
representa una gran parte de las investigaciones, estos han estado dirigidos a conocer las
actitudes de cuidadores y docentes, por lo que se recomienda realizar estudios dirigidos a
conocer las actitudes que tengan las personas con discapacidad sobre su sexualidad.

Con el fin de contextualizar los planteamientos que guian la investigacion en la tematica
sexualidad de la persona con discapacidad intelectual y dar un seguimiento a la
investigacion, se recomienda tomar como antecedentes referenciales y metodologicos los
trabajos realizados en el area a nivel nacional.

Aumentar el nivel de control en los disefios experimentales utilizados, incorporando
grupos control para el caso de este tipo de disefio, considerando las implicaciones éticas
que supone la inclusién de un grupo control.

Dentro del area del andlisis conductual, considerar las ventajas que brindan los disefios
N=1 al momento de hacer el seguimiento y evaluacion de los efectos de una o varias
intervenciones.

Con el proposito de lograr una mayor validez y confiabilidad en los resultados obtenidos,
debe tomarse en cuenta el efecto de las variables extrafias no controladas y administrar, o
desarrollar segun sea el caso, los métodos de control correspondientes

Considerar la importancia del seguimiento de las intervenciones realizadas, tanto a grupos
como a individuos e incluir, dentro de los programas, una fase dedicada a este propdsito.
Atendiendo a las influencias de la socializacion diferencial de nifios y nifias con
discapacidad intelectual, tomar en consideracion el género como una Vvariable
disposicional al momento de planificar el disefio de la investigacion y realizar el analisis
de los resultados obtenidos,

Conociendo las fases que implica la realizacién de un programa de intervencion: disefio,
administracion y validacion, se recomienda que las futuras investigaciones, sobre todo en
el area de pregrado, consideren la division de estas fases como propdsitos independientes,

con el fin de garantizar la integridad de los procedimientos correspondientes a cada etapa.
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- Aumentar el tamafio de las muestras cuando se trate de disefios experimentales, para
poder cumplir a cabalidad con los requisitos metodolégicos exigidos.

- Tener en cuenta la relevancia que tienen los estudios de necesidades comprensivos al
momento de planificar intervenciones a comunidades especificas, a manera de garantizar,

en la medida de lo posible la pertinencia y adecuacion de los hallazgos.
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VII1. Conclusiones

A partir del analisis y discusion de los resultados obtenidos, pueden presentarse las

siguientes conclusiones:

A nivel del Area Metropolitana de Caracas, la investigacion en sexualidad de la
persona con discapacidad intelectual es escasa y poco sistematizada. Los trabajos de
investigacion académica pueden ser focalizados en tres instituciones: Universidad
Central de Venezuela, Centro de Estudios de la Discapacidad de la Universidad

Monteavila y el Centro de Investigaciones Psiquiatricas, Psicologicas y Sexologicas.

Los temas de investigacion méas frecuentes en el &rea se agrupan en cinco categorias:
educacién sexual, actitudes hacia la sexualidad, comportamiento sexual socialmente
inadecuado, familia como agente socializador, y representaciones sociales asociadas a

la sexualidad de la persona con discapacidad.

La investigacion localizada en el Area Metropolitana de Caracas es
predominantemente de alcance descriptivo y de tipo no experimental o pre-

experimental, caracteristicas propias de campos investigativos nveles.

Los hallazgos presentados por los autores venezolanos coinciden con los desarrollados
a nivel internacional, éstos se resumen en que el abordaje de la sexualidad de la
persona con discapacidad intelectual debe ser considerado como parte de la educacion

integral de la poblacién con discapacidad intelectual.
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IX. Limitaciones y Recomendaciones

En el presente apartado, se exponen una serie de limitaciones que se presentaron
durante las diferentes etapas de la investigacion y se plantean algunas recomendaciones que
pudiesen solventar el efecto de estos eventos sobre los resultados en trabajos posteriores.

9.1. A nivel institucional

Acceso inconsistente a los trabajos de investigacion dentro de las bibliotecas que los
resguardan debido a diversas causas: a) falta de personal encargado, b) irregularidades en los
horarios de atencién en bibliotecas y departamentos, c) bases de datos desactualizadas en las
bibliotecas y centros, en diversas instituciones los trabajos de grado de los ultimos dos afios no
estan catalogados, d) varios trabajos de investigacion no se encuentran archivados en las
bibliotecas de las instituciones.

Se sugiere promover acciones para garantizar el adecuado archivo, resguardo,
catalogacion y acceso a los trabajos de investigacion en las instituciones de educacion
superior, entendiendo que la produccién académica es parte de vital del desarrollo del
conocimiento.

9.2. A nivel metodoldgico

Dificultad al momento de seleccionar las categorias de codificacion y analisis debido a la
variablidad de los esquemas de reporte empleados en los informes de investigacion. Se
recomienda realizar un proceso de validacion del instrumento con el que se recopila y trata la
informacidn obtenida, con el propdsito de que las categorias de analisis respondan y sean
sensibles a la diversidad de formatos de presentacion de informes.
9.3. A nivel temético

La falta de estandarizacién en el lenguaje referido a la discapacidad dificultd la
localizacion de los trabajos de investigacion, ya que los descriptores y operadores de bisqueda
eran heterogéneos acuerdo con el afio y la institucion.

Se propone la realizacion de este tipo de estudio documental con un mayor alcance,
respondiendo a los hallazgos conseguidos en cuanto a focos de investigacion en otros estados
del pais. Se sugiere un trabajo de revision sistematica en temas relacionados a la sexualidad de

la persona con discapacidad intelectual a nivel regional o nacional.
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Base de datos para el andlisis de los trabajos localizados®.

N° [Institucion Programa Autor (es) Afio Titulo
Comportamiento sexual socialmente inadecuado en sujetos que
1 ucv Psicologia Orea, R 1984 asisten a educacion especial: un trabajo exploratorio-
experimental
Gonzalez, Programa de educacién sexual dirigido a un grupo de padres
2 ucv Psicologia M; Pacheco, M. | 1985 g d g grup P
. e adolescentes con retardo en el desarrollo
y S&nchez, R
Actitudes de los padres ante las manifestaciones sexuales de
Aguilera, C., los adolescentes con retardo mental moderado : estudio
3 ucv Trabajo Social Herrera, S., 1990 exploratorio realizado en los talleres laborales de educacion
Izaguirre, R especial adscritos al Ministerio de Educacion del Area
Metropolitana de Caracas
Disefio de un Programa Formativo en el Area de Educacion
4 ucv Psicologia Mundaray, Y 1998 Sexual Dirigido a Jovenes y Adultos con Retardo en el
Desarrollo
5 ucvV Psicologia Alemén, Y 2001 Aplicac!é_n _de un programa formativo en el area de educacion
sexual dirigido a jovenes y adultos con retardo en el desarrollo
6 ucvV Psicologia Raga, D; 2008 Disefio de un program§~de educacion sexual dirigi_do a padres
Rodriguez, R y docentes de nifios y adolescentes con autismo
Efectos de un Programa de Asesoramiento Psicoldgico de Tipo
. . Kauefati, N. y Informativo-Formativo para Sensibilizar a Estudiantes
! ucv Psicologia Perea, N 2013 Universitarios sobre la Sexualidad de Personas con
Discapacidad Intelectual
Maestria en Factores que estan asociados a la participacion de los padres de
8* | CIPPSV | Orientacionde la | Alvarado, R 2008 .
adolescentes con retardo mental en el programa de sexualidad
Conducta
Especializacion en Marco de referencia de integracion sensorial para disminuir
9 | CIPPSV Terapia de la Gudifio, ¥ 2009 conductas autoestimulativas en nifios autistas
Conducta Infantil
Maestria en
10| clppsy Cien_cias l\_/Ifancién Pérez, V 2013 Actitud h_acia Ic_a sexualidad en estudiantes con dive_rsidad
Orientacion en funcional intelectual del taller laboral pro patria
Sexologia
Especializacién en Representaciones sociales de la sexualidad desde la
1 UMA- Atencién Ortega, W 2014 perspectiva de identidad de género en adolescentes varones
CEDISC | Psicoeducativa al ' con sindrome de asperger de la fundacion carabobefia amigos
Autismo del nifio autista

* Estos trabajos no se encuentran disponibles para la consulta en el CIPPSV.

* Para ver la base de datos completa dirijase al archivo “Base de datos para el analisis de los trabajos localizados”
en CD adjunto.




ANEXO 2

Verbos que se pueden utilizar para expresar objetivos de tipo cognoscitivo

6 Evaluacién

5
Sintesis
4 Anilisis Planear
3 Distinguir Proponer
Aplicacién | Analizar Ensefar
2 Aplicar Diferenciar Formular
Comprensién | Emplear Calcular Reunir
1 Interpretar Utilizar Experimentar | Construir
Conocimiento | Traducir Demostrar Probar Crear
Re petir Reafirmar Dramatizar | Comparar Establecer
Registrar Describir Practicar Contrastar Organizar
Memorizar Reconocer llustrar Criticar Dirigir
Nombrar Expresar Operar Discutir Preparar
Relatar Ubicar Programar | Diagramar Deducir
Subrayar Informar Esbozar Inspeccionar | Elaborar
Enumerar Revisar Convertir Examinar Explicar
Enunciar Ubicar Transformar | Catalogar Concluir
Recordar Informar Producir Inducir Reconstruir
Enlistar Ordenar Resolver Infernr |dear
Reproducir Seriar Ejemplificar | Distinguir Reorganizar
Apuntar Exponer Comprobar | Discriminar Resumir
Citar Asociar Calcular Subdividir Generalizar
Contar Codificar Manipular Desmenuzar | Definir
Clasificar Comparar Cambiar Destacar Reacomodar
Definir Concluir Construir Categorizar Combinar
Describir Contrastar Delinear Compilar Compilar
Designar Convertir Demostrar | Debatir Componer
Determinar Criticar Describir Descomponer | Relacionar
Distinguir Deducir Descubrir Describir Categorizar
Escribir D efinir Despejar Designar Conceptuar
Evocar Discriminar Deteminar | Detallar Concebir
Explicar Discutir Discriminar | Determinar Demostrar
Exponer Distinguir Disefiar Dividir Descubrir
Fijar Ejemplificar Distinguir Enunciar Determinar
Identificar Estimar Eliminar Especificar Disefar
Indicar Explicar Encontrar Examinar Escribir
Jerarquizar Fundamentar Estimar Explicar Esquematizar
Enlistar Generalizar Estructurar | Fraccionar Estructurar
Localizar llustrar Explicar Identificar Generar
Mencionar Inferir Interpretar llustrar Integrar
Reconocer Jerarquizar Manejar Investigar Modificar
Resefar Juzgar Medir Parafrasear Narmar
Seleccionar Localizar Mcodificar Relacionar Planificar
Sefialar Narrar Mostrar Seleccionar Producir
Organizar Obtener Senalar Proponer
Parafrasear Organizar Superar Proyectar
Pronosticar Preparar Recabar
Relacionar Relacionar Redactar
Transformar Representar Relatar
Reproducir Revisar
Trazar Simbolizar
Usar Sintetizar

Juzgar
Evaluar
Clasificar
Estimar
Valorar
Calificar
Seleccionar
Medir
Descubrir
Justificar
Estructurar
Pronosticar
Predecir
Detectar
Descubrir
Criticar
Argumentar
Cuestionar
Debatir
Emitir juicios
Acordar
Apreciar
Aprobar
Apoyar
Basar
Categorizar
Comparar
Concluir
Contrastar
Criticar
Difundir
Demostrar
Describir
Discriminar
Elegir
Escoger
Explicar
Fundamentar
Modificar
Probar
Reafirmar
Refutar
Relacionar
Revisar
Sustentar
Tasar
Valuar
Verificar

Figura 1.
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A continuacion se presenta un listado de los estudios en sexualidad de la persona con

discapacidad intelectual localizados en otros estados del pais, con la finalidad de guiar futuras

investigaciones enfocadas en la sistematizacion de trabajos de investigacion a nivel regional o

nacional
Tabla 2.
Otros hallazgos
N° | Institucion Sede Programa Autor (es) | Afio Titulo
. Ma}estrla en Guia de orientacion sexual dirigida a padres para
Ciencias Mencion . . . .
1 Lara . L Aguilar, S | 2010 el abordaje operativo de la sexualidad en el
Orientacion de la adolescente con menor compromiso cognitivo
conducta P g
. Ma_lestna en Actitud de los padres hacia el abordaje del area
Ciencias Mencion . . - - . e
2 Lara . ! Chacon, S | 2010 socio afectiva en sus hijos e hijas con déficit
Orientacion de la .
cognitivo
conducta
. Ma_lestna en Actitud de los padres y madres ante el
Ciencias Mencion ) -
3 Aragua . ! Parco,S | 2010 | comportamiento sexual de sus hijos con retardo
Orientacion de la
mental
conducta
Maestria en Comportamiento de los padres y/o representantes
4 Aragua C'en.C'aS I\(I’encmn Ramos, A | 2010 L ante la . ..
Orientacion en prevencion del abuso sexual de hijos e hijas con
Sexologia necesidades educativas especiales
Maestria en
5 Centro de Lara Ciencias Mencion | Arvelaez, 2011 Comportamiento ante la educacion sexual de los
L Orientacion de la N adolescentes con retardo mental
Investigaciones
Psiquidtricas conducta
Psi(?olc’) icas ' Maestria en Orientacidn cognitivo conductual dirigido a
gicas y Ciencias Mencién docentes para el fortalecimiento de conductas
6 | Sexoldgicas Lara . L Cordero, O | 2011 . : Lo oo .
Orientacion de la socio afectivas de nifios y nifias con necesidades
conducta educativas especiales
Maestria en
Ciencias Mencion | Martinez, Comportamiento ante la educacion sexual de los
7 Aragua ; ! 2011
Orientacion de la M adolescentes con retardo mental
conducta
Maestria en
8 Aragua Cle_nC|as !\(Ienmon Aguirre, P | 2012 prevencion d_el abuso sexu_al de huos_ e hijas con
Orientacion de la necesidades educativas especiales
conducta
Maestria en
Ciencias Mencion | Rodriguez, Actitud de los adolescentes con retardo mental
9 Lara . - 2012
Orientacion en Y moderado ante el abuso sexual
Sexologia
Ciem?zzt:/laeﬁr;ién Actitud de los padres ante las conductas sexuales
10 Lara Suérez, M | 2012 no operativas de sus hijos adolescentes con

Orientacion de la
conducta

retardo mental
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Actitud de los padres y/o representantes ante la

11 Aragua O”eg;%f;:e la Hern?:ndez, 2013 exploracion de los genitales para su hijo
adolescente con retardo mental
Maestria en Actitudes de los padres y/o representantes la
12 Aragua Cle_nuas _I\{Ienuon Camaya, C | 2013 etapa de enamoramiento de sus hijos
Orientacion de la adolescentes con retardo metal que acuden a los
conducta institutos de educacion especial
. Ma_lestna en Actitudes de los padres y representante ante las
Ciencias Mencién | Machado, i’ . .
13 Aragua . . 2013 | conductas sexuales de sus hijos con discapacidad
Orientacion en S .
. intelectual
Sexologia
Maestria en Estrategias en educacion sexual utilizadas por los
Ciencias Mencion docentes en sus estudiantes con discapacidad
14 Aragua Orientacién en Estrado, Y | 2013 intelectual del Taller de Educacion Laboral
Sexologia Bolivariano "Villa de Cura"
. Ma}estrla en Comportamiento de los padres ante las
Ciencias Mencion ) . .
15 Centro de Aragua Orientacién en Marval, Z | 2013 manifestaciones sexuales de sus hijos
L . adolescentes con discapacidad intelectual
Investigaciones Sexologia
Psiquiatricas, Maestria en Errores de conceptos que poseen los padres y/o
Psicoldgicas y Ciencias Mencion : PIos que posee P Y
16 P Aragua . . Aguilar, Y | 2013 | representantes de las manifestaciones sexuales de
Sexologicas Orientacion en - p
. sus hijos con Sindrome de Down
Sexologia
Maestria en Actitud asumida por los padres ante la practica
17 Aragua Cle.ncms !\{Ienmon Plam, F 2013 del auto gjercicio de_I.a funcion sexual o
Orientacion de la masturbacion de sus hijos adolescentes con
conducta discapacidad intelectual
. Ma}estrla en Actitud de los padres y representantes ante la
Ciencias Mencion . s
18 Aragua . L 2013 sexualidad de sus hijos con retardo mental y
Orientacion de la . X
conductas asociadas al autismo
conducta
Cieg/lcailzztlr\l/laeﬁ&én \VAZQUEZ Actitudes que presentan los padres y
19 Aragua . L quez. 1 2014 representantes de los adultos jovenes con
Orientacion de la B . : . X
discapacidad cognitiva en cuanto al noviazgo
conducta
Maestria en
. Ciencias Mencién | Alvarado, Sexualidad en adolescentes con retardo mental
20 Zulia . y 2014
Orientacion de la C leve
conducta
H'Idfa’ C. Programa psicoterapéutico basado en el enfoque
: : Hernandez, - L
Universidad Licenciatura en R cognitivo conductual para la reestructuracion de
21 Arturo Carabobo . . - 2012 distorsiones cognitivas sobre la sexualidad en
- Psicologia Eliamny, . .
Michelena 7 v Reina padres de adolescentes con discapacidad
Y ' cognitiva.
0
. Comportamiento sexual de los participantes con
Universidad A
Pedagdgica retardc_J mental_ como productq d_e los S|gn|f|c_ados
22 : Lara Vargas, R | 2000 | de su interaccion en la especialidad ocupacional
Experimental o
Libertador. papel artesanal del taller laboral “Nueva

Segovia”




