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Resumen: El articulo muestra percepciones de personas que acompafan a
la poblacion en situacion de discapacidad, quienes asistieron a los talleres de
Calidad de Vida entre los afios 2022 y 2023. Quienes participaron fueron
familias de la Escuela Especial San Felipe Nery y Fundacién AAGRUPERI. El
objetivo del articulo es evidenciar las ideas que prevalecen en el entorno
familiar de las personas en situacién de discapacidad al identificar prejuicios y
estereotipos que impacten negativamente en su calidad de vida. Se
reconstruyen vivencias y percepciones sobre autonomia y sexualidad en la
discapacidad a partir de la aplicacion de cuestionarios y de fichas de
sistematizacion. Se identifica que la idea de discapacidad que impera en los
nucleos familiares tiene caracteristicas del modelo rehabilitador.
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Sexuality and autonomy in disability: Perceptions from Quality of
Life’ workshops

Abstract: This article presents perceptions from individuals who support
people with disabilities and who have participated in the Calidad de Vida’
workshops in 2022 and 2023. The participants were parents of the San Felipe
Nery and from the foundation AAGRUPERI. The aim of the article is to
highlight ideas within the family of people with disabilities, \ identifying
prejudices or stereotypes that negatively affect their quality of life.
Experiences and perceptions regarding autonomy and sexuality in the context
of disabilities are reconstructed based on the application of questionaries and
systematization records. It's identified that the prevailing notion of disability
within families has characteristics of the rehabilitative model.
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Introduccién

El modelo social de discapacidad reconoce a la persona en situacién de dis-
capacidad como una con derechos y deberes capaz de contribuir a la socie-
dad al destacar las habilidades que tenga cada persona en lugar de sus debi-
lidades. Al respecto (Aristizabal, 2021, 62, citando a Palacios 2009) indica
que “el propdsito no puede ser tratar de normalizar a las personas con disca-
pacidad, sino que debe estar orientado hacia la normalizacién de una socie-
dad dada de cara a las necesidades de todas las personas”. En otras pala-
bras, la idea central del modelo social es que la persona en situacion de dis-
capacidad no es la que tiene la discapacidad per se, por lo cual el objetivo no
es normalizar a la persona, sino mas bien eliminar las barreras que el contex-
to tiene y que no le permiten integrarse a la sociedad. Entre estas barreras
persisten aquellas de caracter actitudinal, por lo cual en el presente estudio
se revisan los pensamientos e ideas, prejuicios y estereotipos que las fami-
lias y acompafiantes de las personas en situacion de discapacidad tienen en
relacion con dos temas complejos, la sexualidad y la autonomia de esta po-
blacion.

Se efectua un analisis cualitativo, por medio de la revision y la sistematiza-
cion de cuestionarios autoadministrados y fichas de sistematizacion, en los
cuales se recopila la informacion de 23 participantes a los talleres de Calidad
de Vida impartidos el periodo 2022-2023 en dos comunidades: Desampara-
dos de San José y Santa Barbara de Heredia. Estas instituciones se encar-
gan de ofrecer atencion integral a esta poblacion por medio de diversas acti-
vidades que favorecen su visibilizaciéon y su desarrollo cognitivo, fisico y emo-
cional mediante el aprendizaje de habilidades adaptativas, actividades cultu-
rales y deportivas, manualidades y talleres socioeducativos.

En este analisis se abordan de forma critica las barreras actitudinales que se
forjan en el propio nucleo familiar. En ellas se reflejan ideas estereotipadas
heredadas de modelos de rehabilitacion y el asistencialismo para reconocer
la diferencia de la propuesta del modelo social que implica que

una persona que no solo tiene reconocimiento legal sino
a la que, yendo mas alla de un tramite administrativo, se
concibe como un sujeto de derechos que debe recibir un
tratamiento igualitario no solo en cuanto a las oportunida-
des laborales sino también en los demas ambitos socia-
les, politicos y econdmicos (Aristizabal, 2021, 64, citando
a Rodriguez, 2015).
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Este trato igualitario debe ser equitativo también y ofrecerse en todos los am-
bitos de la vida de una persona. En este estudio se pone de manifiesto que
este trato igualitario y equitativo no siempre se brinda por el desconocimiento
que la sociedad actual tiene sobre el tema de discapacidad, particularmente,
en lo que se relaciona con la sexualidad y la autonomia de esta poblacion.
Estas dimensiones del ser humano representan conceptos tabues cuando se
refieren a las personas en situacién de discapacidad, por lo cual resulta ne-
cesario hacer una mayor divulgacién de sus derechos y necesidades con el
fin de mejorar su calidad de vida.

Marco teorico

Discapacidad

La discapacidad es un concepto complejo que ha pasado por varias definicio-
nes a lo largo de la historia humana de acuerdo con el modelo prevalente en
cada etapa. Asi, el modelo de prescindencia es su perspectiva mas antigua,
el cual mira a estas personas como aquellas que no tienen algo que ofrecer a
la sociedad y por ende se puede prescindir de ellas. Para este modelo, el
concepto esta relacionado con el pecado y el castigo del cielo, tal como men-
ciona Pérez y Chhabra (2019, 10, citando a Stone, 1984) “el padecimiento de
enfermedades se explicaba a través de fuerzas espirituales, y la discapaci-
dad era vista como el castigo de un comportamiento pecaminoso”.

El siguiente modelo aparece a inicios del siglo XX. Se conoce como rehabili-
tador y considera a la discapacidad como una enfermedad que debe ser cu-
rada para normalizar a esta poblacion y asi pueda ser parte de la sociedad.
La visién de estos dos paradigmas es desaprobada por las mismas personas
en situacion de discapacidad. Nace entonces, alrededor de los anos 1970, un
movimiento conocido como vida independiente; este movimiento da origen al
modelo social de discapacidad, cuya premisa es conseguir un trato justo y
equitativo para esta poblacion. Se proclama, entonces, que la discapacidad
no la tiene la persona, sino que se encuentra en las actitudes, politicas y va-
lores que tiene el entorno con respecto a la discapacidad (Pérez y Chabra,
2019).

Desde este modelo, la discapacidad no se centra mas en la persona o sus
deficiencias. Mas bien, sefiala las barreras que en la sociedad obstaculizan la
participacion de esta poblacién y clama, porque sea la sociedad la que modi-
fique estructuras, ambientes, politicas y pensamientos que garanticen el ejer-
cicio de sus derechos.

En el afo 2006, se promulga la Convencién de los Derechos de las Personas
con Discapacidad, cuyos fundamentos se basan en el modelo social, asi defi-
ne la discapacidad como:

(...) concepto que evoluciona y que resulta de la interac-

cion entre las personas con deficiencias y las barreras
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debidas a la actitud y al entorno que evitan su participa-
cion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de con-
diciones con las demas” (Asamblea Legislativa 2008, inci-

so e).

Desde lo anterior, se destaca que la discapacidad tiene mas relacién con la
inadaptacion de la sociedad a la diversidad que a cualquier condicién particu-
lar que pueda presentar una persona; esto no significa que se deba negar la
existencia de una condicion determinada (existen trastornos y alteraciones
del desarrollo que requieren de apoyos y adaptaciones), pero enfatiza que la
condicion per se no es la que limita la participacion de la persona, sino la ac-
titud social ante ella.

Pese a esta definicion de discapacidad, en la sociedad actual prevalece un
concepto de discapacidad cargado de estigmas y prejuicios que empobrecen
la calidad de vida de las personas en situacion de discapacidad. Para Guar-
dian, Vargas, Delgado y Sanchez (2020) estos prejuicios son parte de lo que
se conoce como capacitismo, que es precisamente el sistema de creencias
que una sociedad tiene sobre discapacidad y que dan como resultado actitu-
des de discriminacion y marginacion. Estas actitudes pueden ser tanto bene-
volentes como hostiles, que van desde “comportamientos paternalistas y con-
descendientes que menoscaban la autoestima de las personas con discapa-
cidad, y formas hostiles como culpabilizacion por beneficiarse de politicas
que les reportarian privilegios injustificados” (Guardian, Vargas, Delgado y
Sanchez, 2020). De aqui que se deba trabajar para eliminar tanto aquellas
ideas que promueven la lastima y la sobreproteccion como las que implican
agresion y abusos para esta poblacion.

De la integracion a la inclusiéon

De la mano con los cambios que se han generado a través del tiempo en la
concepcion de discapacidad y con el deseo de lograr un trato igualitario y
equitativo para la poblacién con discapacidad, se desarrollan algunos enfo-
ques para favorecer participacion en la sociedad, entre ellos se destacan la
integracién y la inclusion.

La integracién, como uno de los primeros intentos por brindarle a la poblacion
con discapacidad acceso y participacion en todos los contextos, se basa en
la idea de “normalizacion”, lo cual implica que la persona logre encajar en el
entorno, pero sin que medie transformacién de este. De tal manera que la
persona en situacion de discapacidad comienza a ser visibilizada, pero no se
le brinda un ambiente preparado para su insercion y participacion. En el cam-
po de la educacion y en Costa Rica, por ejemplo, la integracién se relaciona
con practicas como las aulas integradas y el servicio de apoyo itinerante. Es-
tas opciones, aunque llenas de buena voluntad, esconden una discriminacion
muy disimulada; asi, aunque el estudiante se encuentre dentro del contexto
educativo o incluso en la misma aula, con nifios y nifas que se encuentran
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dentro de la norma, su participacion se limita a un espacio reducido en el cual
no tiene las mismas experiencias que los otros infantes.

Por esta razén, y siempre en la busqueda de construir un mundo para todos,
el enfoque cambia a la inclusién, la cual busca fomentar la participacion de la
persona en situacion de discapacidad al adaptarle los diferentes espacios a
sus necesidades y caracteristicas. Se puede decir que esta es una respuesta
a la definicién de discapacidad que menciona la Convencién de los Derechos
Humanos de las Personas con Discapacidad y que facilita la su participacion
plena en procesos educativos y sociales en igualdad de condiciones que el
resto de la poblacion. En relacién con el enfoque inclusivo (Simén et al, 2019
y Slee, 2013, citados Gajardo, Caceres y Zardel, 2023 mencionan:

(...) ofrece la oportunidad de revalorizar otros lenguajes,
como el lenguaje del impacto que busca sensibilizar; el
lenguaje de la accién que pretende combatir a los cano-
nes estereotipicos; el lenguaje de la reflexién y la critica
que nace de las vivencias y el dialégico comprensivo que
aboga al caracter socializador del lenguaje otorgando

protagonismo a la escucha activa (p.47).

Lo anterior destaca la manera en que la inclusién busca una completa trans-
formacion no solo de los contextos, sino de los pensamientos y las acciones
con respecto a la discapacidad, de manera que se logre romper con las ba-
rreras que fomentan la exclusion.

Calidad de vida

Autores como Miguel Angel Verdugo, Robert Shalock y otros analizan el tér-
mino calidad de vida, pero todos coinciden en que el concepto per se es mul-
tidimensional, porque se relaciona con diversas aristas que son fundamenta-
les en el desarrollo de una persona. Se puede decir que implica “un estado
de bienestar que incorpora elementos objetivos y subjetivos, que esta influido
por factores personales y ambientales” (Sanchez, Lopez, Amor y Verdugo,
2020, 329).

Este estado de bienestar es relativo a cada persona, pues depende de su
contexto, su historia de vida, sus aspiraciones y posibilidades. Tal y como lo
deja ver la Organizacion Mundial de la Salud cuando indica que la calidad de
vida de una persona tiene relacion con la percepcién que esta tiene de su
propia existencia, objetivos y expectativas particulares (Bautista, 2017). No
obstante, se propone un modelo de ocho dimensiones las cuales se denomi-
nan: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, de-
sarrollo personal, autodeterminacion, inclusién social, derechos y salud fisica.
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Dentro de estas dimensiones se albergan derechos que las personas tienen,
por el simple hecho de ser seres humanos y esto incluye a las personas en
situacion de discapacidad. Por tanto, la sexualidad y la autonomia vienen a
ser parte del nivel de calidad de vida de esta poblacion, porque implican el
cumplimiento y la vivencia de sus derechos, la satisfaccién de sus necesida-
des de interaccion con otros y el sano desarrollo emocional.

Autonomia de la persona en situacion de discapacidad

Referirse a la autonomia significa pensar en la libertad de ser, de pensar, de
opinar y de actuar, lo que algunos autores refieren como autonomia de deci-
sion y autonomia de ejecucion. Con respecto a la autonomia en la discapaci-
dad, Carmona (2021, 6) menciona que para los colectivos esta es “la facilita-
cion de herramientas y la efectivizacion de derechos para el disefio de la pro-
pia vida, inscribiendo a la discapacidad en los abordajes propuestos por el
modelo social y el modelo de diversidad funcional”.

Lo anterior es confirmado en la ley 9379 de Promocién de la autonomia per-
sonal de las personas con discapacidad, la cual cita “Derecho a la autonomia
personal: derecho de todas las personas con discapacidad a construir su pro-
pio proyecto de vida, de manera independiente, controlando, afrontando, to-
mando y ejecutando sus propias decisiones en los ambitos publico y privado”
Tribunal Supremo de Elecciones (2016, inciso d). En otras palabras, las per-
sonas con discapacidad tienen derecho a sentirse realizadas, completadas y
para ello requieren tener cierto grado de autonomia que les permita hacer
uso de sus capacidades y habilidades.

Lo anterior cobra mayor importancia cuando se entiende que la autonomia de
las personas con discapacidad viene a ser unos de los estigmas y prejuicios
que se han construido en torno al concepto de discapacidad. Prima la idea de
que esta poblacion es totalmente dependiente de otros, lo cual se refleja, in-
cluso, en la forma en que se denomina a las familias u otras personas que
estan a su lado: como cuidadores. Esto porque el estereotipo es que la per-
sona cuidadora tiene una mision de veinticuatro horas al dia, durante los sie-
te dias de la semana, debido a que la persona en situacion de discapacidad
no tiene niveles cognitivos, motores y emocionales adecuados para valerse
por si misma.

Contrario a este pensamiento y desde el modelo social, la persona en situa-
cion de discapacidad, ya desde sus primeros afios de vida, requiere apoyo
para aprender habilidades adaptativas que le permitan desenvolverse de ma-
nera mas independiente; en otras palabras, mantener un buen manejo de
competencias sociales, habitos de higiene y alimentacion y otras practicas
cotidianas como el manejo del dinero y el uso del transporte publico.

De tal manera que la autonomia no se limita a la toma de decisiones, sino al
reconocimiento del cuerpo no como sinénimo de carencia, sino mas bien co-
mo medio que permite desde la experiencia mantenerse en contacto con el
entorno y los demas, por lo cual es fundamental su cuidado y atencion.
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Lo anterior resalta la necesidad de que la persona en situacién de discapaci-
dad sea capaz de conocerse y de regular sus conductas en los diferentes
contextos, lo cual ubica a las familias y otros acompafantes en un rol de faci-
litadores que brinden estrategias y oportunidades adaptadas a la practica de
esas habilidades (Vicente, Mumbardé, Guillén, Coma, Bravo y Sanchez 2020,
2).

Sexualidad en la discapacidad

La sexualidad humana ha sido un tema complejo a lo largo de la historia, con
ideas y conceptos provenientes de un sistema de patriarcado, en el cual se
establecen como mandatos comportamientos para hombres y mujeres que
se ajustan a las expectativas sociales. Muchos de estos mandatos han dado
como resultado inadecuadas formas de percibir y vivir la sexualidad. Sin em-
bargo, la sexualidad es inherente al ser humano y se encuentra reflejada en
su ser de manera integral. La OMS (2006) la define como

Un aspecto central del ser humano a lo largo de la vida y
abarca el sexo, las identidades y los roles de género, la
orientacion sexual, el erotismo, el placer, la intimidad y la
reproduccion. La sexualidad se experimenta y se expresa
a través de pensamientos, fantasias, deseos, creencias,
actitudes, valores, comportamientos, practicas, roles y re-
laciones. Si bien la sexualidad puede incluir todas estas
dimensiones, no todas ellas se experimentan o se expre-
san siempre. La sexualidad esta influenciada por la inter-
accioén de factores bioldgicos, psicolédgicos, sociales, eco-
nomicos, politicos, culturales, éticos, legales, histéricos,
religiosos y espirituales (5).
De acuerdo con esta definicion, la sexualidad es una expresion del ser que
se puede manifestar de muchas y variadas maneras y las personas en situa-

cion de discapacidad no estan exentas de esa expresion. Luisi (2018) refiere
que

(...) no puede asociarse en forma exclusiva a la funcion
bioldgica de los cuerpos, sino que mas bien, constituye
una dimensién de la vida que debe ser analizada desde
la cultura, desde las relaciones sociales y desde la propia

experiencia y vivencia del sujeto (98).
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Sin embargo, si la sexualidad per se, es vista como un tema controversial, en
la situacion de discapacidad, se vuelve mas complejo, lleno de estereotipos y
prejuicios que la convierten en un tema tabu. Esta controversia queda al des-
cubierto, cuando se percibe un interés genuino por no despertar la necesidad
sexual y afectiva en esta poblacién y por el contrario, buscar el control y la
disminucion de cualquier conducta de este tipo (Posada, Rodriguez e Igle-
sias, 2024). Este control e intentos por eliminar cualquier conducta de tipo se-
xual en la personas en situacion de discapacidad, lleva a las familias u otros
acompanantes a tomar decisiones sobre una vida que no es la suya; por
ejemplo, practicas como la esterilizacion, la negacion a la educacion sexual,
el trato y el lenguaje infantilizado hacia la persona en situacién de discapaci-
dad.

Popularmente, se sostiene que las personas con discapacidad carecen de
deseos o0 necesidades sexuales, precisamente, por ser considerados nifos
eternos. Lo cierto es que esta poblacion tiene necesidades de tipo sexual
igual que el resto de las personas y, por ende, el derecho a expresar y vivir
de manera libre y sana su sexualidad.

En Costa Rica, las leyes que abogan por los derechos de las personas en si-
tuacioén de discapacidad enfatizan la facultad que tiene esta poblacion a vivir
de forma digna, con autonomia y con las mismas oportunidades que el resto
de las personas. Precisamente, la Ley 8661 de ratificacion de la de los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad enfatiza en la no discriminacion y se
refiere al derecho de esta poblacion de casarse y tener hijos. Por ejemplo, en
el articulo 23 inciso b cita:

Se respete el derecho de las personas con discapacidad
a decidir libremente y de manera responsable el numero
de hijos que quieren tener y el tiempo que debe transcu-
rrir entre un nacimiento y otro, y a tener acceso a informa-
cion, educacién sobre reproduccion y planificacion fami-
liar apropiados para su edad, y se ofrezcan los medios
necesarios que les permitan ejercer esos derechos
(Asamblea Legislativa, 2008).

No obstante, aunque la ley deja claro que las personas en situacién de disca-
pacidad tienen derechos sexuales, hay muchos estereotipos que funcionan
como barreras para la expresion libre de su sexualidad. Segun Posada et al.
(2024 citando a Padrén, 2012) la sexualidad de las personas en situacion de
discapacidad tiene dos limitantes:

Una, la deficiente socializacién sexual, dado que los fami-

liares tratan de protegerles de cualquier peligro sexual,
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asi como la represién de cualquier manifestacion eroética.
Y dos, el restringido acceso a la construccién de su pro-
pia intimidad como resultado de la sobreproteccién de es-
tas personas, lo que anula su derecho a la intimidad
(318).

De tal manera que practicas que deberian ser naturales como la masturba-
cion, las relaciones sexuales y la reproduccién humana son impensables pa-
ra las personas en situacion de discapacidad. Se cae en extremos de discri-
minacién, cuando se aplican etiquetas como la hipersexualizacién o la ase-
xualizacién. Asi, la primera corresponde a la idea de que esta poblacién pre-
senta, como parte de su discapacidad, una desmedida atraccion sexual y
conductas inapropiadas como la masturbacion en publico.

Lo que se pone de manifiesto ante esta etiqueta es la necesidad imperante
de que las personas en situacion de discapacidad reciban educacion sexual
temprana que incluya el conocimiento del propio cuerpo, partes del cuerpo
que son privadas, conductas sexuales, entre otros que les permita construir
un grado de madurez necesario para expresar la sexualidad adecuadamente
(Posada, Rodriguez, Iglesias, 2024).

En el caso de la asexualizacion, es un estereotipo paternalista relacionado
con la idea de que esta poblacion se queda en la infancia, a pesar de tener
un desarrollo (en la mayoria de los casos) es idéntico al de las personas sin
discapacidad y no existe en ellos deseos sexuales. Al respecto (Serrano,
2018) cita que

Debemos decir que las PcD piensan en su sexualidad y

la ejercen. Lo que sucede es que cargan con tantos ta-

bles que a veces se enfrentan a muchos obstaculos. Es-

to las lleva, en numerosas oportunidades, a tener que ha-

cer ejercicio de sus derechos de manera clandestina, con

poca informacién y sentimientos de culpa, todo lo cual

puede poner muchas veces en riesgo su salud fisica y

psicolégica (5).
Este tipo de estereotipos limita la expresion sexual de la persona y desfavo-
rece el desarrollo de su autoestima, porque de manera indirecta se le sefiala
como persona defectuosa y sin atractivo para otros; al final, se convierte en

una creencia personal, que repercute en sus relaciones interpersonales y
consigo misma.
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Metodologia

Se realizé un proceso de analisis mediante la sistematizacion de experien-
cias en dos comunidades de Santa Barbara de Heredia y en Desamparados
en San José, donde se impartieron los talleres de Calidad de Vida. El estudio
tiene un enfoque mixto con predominancia cualitativa, de acuerdo con Agra-
zal (2023, 1) “La investigacion basada en métodos mixtos implica la recopila-
cion e integracion de los datos cuantitativos y cualitativos en un solo estudio;
con el propésito de lograr una mayor comprension del fendmeno de interés”.
Asi, en el presente estudio se realiza una descripcién numérica de los datos
de los cuestionarios aplicados a los participantes al taller de las percepciones
de las familias. También, se presentaron las percepciones y los comentarios
de las familias, las cuales quedaron registradas en una ficha de sistematiza-
cion de experiencias. El disefio del estudio es de tipo descriptivo, el cual de
acuerdo con Guevara, Verdesoto y Castro (2020, 166, citando a Martinez,
2018), se traduce en una investigacion “(...) que tiene como objetivo describir
algunas caracteristicas fundamentales de conjuntos homogéneos de fendme-
nos, utiliza criterios sistematicos que permiten establecer la estructura o el
comportamiento de los fendmenos en estudio, proporcionando informacion
sistematica y comparable con la de otras fuentes”.

El estudio analiza los fendmenos que se suscitan en el contexto natural de
los talleres, donde las familias externan ideas sobre sus vivencias con la si-
tuacién de discapacidad, en relacion con temas de autonomia, sexualidad y
calidad de vida.

Como instrumentos utilizados para la recoleccion de informacién, se revisa la
ficha de sistematizacion prospectiva de cada taller en la cual se describen
anécdotas, conclusiones y recomendaciones de acuerdo con lo acontecido
en cada taller. El fin de esta ficha es dejar evidencia de las situaciones, ideas,
pensamientos y acciones de las familias participantes de los talleres.

Asimismo, se obtuvo informacion por medio de dos cuestionarios aplicados a
las familias participantes para conocer datos sobre su edad, escolaridad, pre-
juicios sobre discapacidad, temas de interés y expectativas, asi como del tipo
de discapacidad que tenia la persona que acompanaban. El primer cuestio-
nario lleva por nombre Conociendo a la persona participante y a la persona
en situacion de discapacidad. Este cuestionario se divide en dos partes. La
primera solicita datos personales de la familia o persona que acompafa y la
segunda parte indaga sobre datos personales referentes a la salud fisica y
emocional de la persona en situacién de discapacidad. Se utiliza un formato
de siete preguntas de marcar con X y ocho de desarrollo.

El segundo cuestionario denominado Perspectivas sobre discapacidad son-
dea las ideas que las personas participantes del taller tienen sobre diferentes
tépicos de la discapacidad. El cuestionario esta divido en tres partes. La pri-
mera es de marcar con X; la segunda parte, de completar ideas y la tercera
parte, de desarrollo. Los tres instrumentos de recolecciéon de informaciéon han
sido validados en otras poblaciones con buenos resultados y se obtiene la in-
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formacion necesaria para poder desarrollar un analisis como el de este ar-
ticulo.

Desde la aplicacion de estos cuestionarios, se identifian las construcciones
conceptuales de las personas participantes de los talleres, las cuales se
abordan en este articulo. Estos datos se organizan en tablas de frecuencia
en las cuales se observan la cantidad de respuestas afirmativas y negativas
para cada item. Aunado a esta organizacion, se incorporan y analizan los tes-
timonios y las opiniones de las personas participantes, quienes se registraron
en la ficha de sistematizacion de la experiencia. Toda esta informacion se
contrasta con la teoria en un proceso de triangulacion.

Ademas del analisis de las variables del estudio, mediante la revisiéon de los
datos, queda en evidencia que, la mayoria de las personas que asisten a los
talleres corresponde a mujeres, lo cual coincide con varios estudios, los cua-
les sefalan la escasa participacion del hombre en el cuidado de la persona
en situacién de discapacidad al reconocer que, generalmente, su participa-
cion se limita a la de proveedores (Gonzalez, 2019).

En relacion con el rango de edad de quienes asisten a los talleres, en la insti-
tucion de Desamparados de San José, es de entre 30 y 50 afios. Mientras
que, en la comunidad de Santa Barbara de Heredia, la edad promedio de las
familias oscila entre los 50 y 70 afios.

Asimismo, se identificd que, en ambas instituciones, la mayoria de las perso-
nas participantes corresponde a familia directa de las personas en situacién
de discapacidad entre las cuales, algunas madres de familia, también estan
en situacion de discapacidad. Solo dos personas de los grupos fungen como
acompafantes o asistentes de esta poblacion sin pertenecer directamente al
nucleo familiar. También, se destaca que en ambas instituciones las discapa-
cidades que se encuentran son Trastorno del Espectro Autista, Sindrome de
Down y Discapacidad Intelectual.

Resultados obtenidos desde la experiencia con los talleres

La discapacidad esta marcada por grandes prejuicios relacionados con la se-
xualidad y la autonomia de esta poblacién, lo que incide negativamente en el
ejercicio pleno de sus derechos, porque representan barreras que atentan
contra su participacién plena en la sociedad. Asimismo, estas ideas estereoti-
padas favorecen dinamicas familiares inseguras, sobreprotectoras y code-
pendientes dado que

Los términos de discapacidad y familias contienen cargas
ideologicas basadas en las representaciones sociales
que se atribuyen desde lo “normal” y lo “anormal” y en el
concepto de familia tradicional culturalmente privilegiado

sobre otras configuraciones familiares; estas atribuciones
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dadas socialmente conllevan estereotipos, prejuicios y
practicas de exclusion (Ministerio de Educacion Publica
s.f., 6, citando a Araya 2007).

Con miras a identificar si las percepciones sobre discapacidad que tiene el
nucleo familiar -particularmente en lo referente a sexualidad y autonomia- es-
tan cargadas con prejuicios y estereotipos que impactan su calidad de vida,
se describen las percepciones que las personas participantes expresaron en
los talleres.

Autonomia

Huete (2019,9) estima que la autonomia “se construye a lo largo de la vida,
que implica el control de la propia vida y la toma de decisiones, como un de-
recho y condicion necesaria para lograr la inclusién social”. En la situacion de
discapacidad, la autonomia implica la capacidad de ser independiente, tomar
decisiones y opinar sobre aspectos de su propia vida; asimismo, es un ele-
mento crucial de su participacion en la sociedad, por lo cual requiere de edu-
cacioén y orientacion en habilidades adaptativas.

Es interesante que, al favorecer la autonomia de esta poblacion, las perso-
nas que acompanan pueden mejorar su calidad de vida al tener mas espa-
cios de tiempo para si mismas. Por eso, el analisis de esta categoria muestra
que habilidades adaptativas han desarrollado las personas en situacion de
discapacidad. En otras palabras, en cuales aspectos de su vida se les ha
permitido desarrollarse y actuar; asi, los resultados de tres subcategorias son
alentadores, aunque es necesario seguir trabajando por el fomento de la au-
tonomia de esta poblacion. Las subcategorias que se presentan son privaci-
dad, toma de decisiones e independencia.

Con respecto a la privacidad, la mayoria de las familias esta convencida de
que sus hijos e hijas requieren espacios privados, especialmente en casa,
pero se mira con recelo la posibilidad de que duerman en cuarto un cuarto
separado.

Muchas familias prefieren que las personas con discapacidad compartan el
cuarto con los padres, a pesar de que las edades de sus hijos e hijas estan
sobre los 14 afios. Las familias alegan que deben estar cerca de esta perso-
na en caso de que requiera algo, o bien, se presente un ataque de epilepsia.
Sin embargo, la autonomia necesita de espacios para ser practicada y al
compartir el cuarto con las figuras de proteccion se limita este desarrollo. Se
debe considerar que personas con discapacidad, por ejemplo, tienen iguales
derechos y necesidades que aquellas personas que no tienen discapacidad
(Meresman, 2014).

En esta dinamica las familias se dafian, porque ellas, al igual que la persona
en situacion de discapacidad, necesitan espacios de privacidad para compar-
tir y tener sus propias vivencias como pareja; por eso, se debe tener en cuen-
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ta que si la vivencia familiar gira en torno a la sobreproteccién o infantiliza-
cién de la persona en situacion de discapacidad se afecta toda la familia
(Ponce, 2021).

Otro aspecto que surge en esta categoria es la posibilidad que tienen las per-
sonas con discapacidad de tomar decisiones. En esta categoria, hay una pe-
quefa diferencia entre las percepciones de las familias, pues para algunas
de ellas, la idea de tomar decisiones sobre su propia vida es impensable. Es-
te aspecto se refiere a tomar decisiones en relacién con los gustos y las ne-
cesidades particulares de la poblacion con discapacidad. Por ejemplo: dénde
vivir, con quién vivir, donde estudiar, qué estudiar, si quiere un tatuaje, si
quiere usar aretes, si quiere el cabello largo y otros afines. En relacion con
estas subcategorias, se destaca que algunas de las madres participantes al
terminar el curso dijeron haberse identificado con el tema de codependencia.
En un caso particular, la madre dijo haberse dado cuenta que se ha dedicado
a cuidar cada paso de su hijo e incluso a veces a decidir por él. Esta madre
contod su experiencia y sefalé haber sido controladora y rescatadora y sentir-
se frustrada; pero, habia empezado a cambiar y su familia lo notaba (comuni-
cacion personal, julio 2022).

Dado lo anterior, es necesario que las familias sean orientadas sobre su rol
de acompanar y orientar a la poblacién con discapacidad, porque una dinami-
ca de sobreproteccién y constante atencion, puede llevar a las partes a so-
brecargarse; asimismo, cambiar una dinamica de este tipo, es fundamental,
porque puede convertirse en algo permanente que obstaculiza el desarrollo
pleno de esta poblacion; a la vez, impacta de manera negativa el estado
emocional las madres o las personas que los acompafian al transformarlas
en personas insatisfechas y sobrecargadas (Macias, Quelal y Cabezas,
2025).

Sobre el tema de independencia, las familias sefialaron con mas negativa el
tema de que los jévenes viajen solos en transporte publico, asi como el del
manejo de dinero. Algunas de las familias expresaron que si les permitian
usar dinero, siempre y cuando ellos estuvieran vigilando lo que hacian. Otras,
en cambio, asumian que sus hijos e hijas no tenian consciencia del valor del
dinero y del uso que debian hacer de él. En estos casos, es importante favo-
recer el aprendizaje del manejo del dinero por parte de esta poblacién, por-
que el desconocimiento del uso del dinero:

Puede derivar en problemas que parten desde la limitada
comprension de los valores monetarios hasta la exposi-
cion al fraude. Aunque algunos cuenten con apoyos for-
males o informales en torno al dinero, muchos son parti-
cularmente propensos a ser victimas de estafas y, a me-
nudo, se quedan sin dinero (Chevez, Suarez, Galarza,
Zapata y Erazo 2023, 3, citando a Sousa et al. 2021).
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De igual manera, la idea de que las personas en situacién de discapacidad
viajen en transporte publico solas, les genera mucho temor a las familias. En
general, las familias participantes consideran que la persona en situacion de
discapacidad necesita de compaiiia siempre por diversas razones, entre las
que destacan dificultad para orientarse, falta de conocimiento en el uso del
transporte, temor de que otras personas les violenten o se provechen de su
ingenuidad y la exposicién a la discriminacion social.

A este respecto, en las fichas de sistematizacién, se registra el malestar que
una de las participantes vivié con su familiar. Refiere que iba pasando entre
unos taxis estacionados y su nieto (la persona con autismo) le tocé el espejo
a uno de esos carros y se lo corri; la madre dice que el hombre le gritd ama-
rre ese perro, por lo cual ella se devolvié y le golped el vidrio al taxista para
aclarar lo que decia (comunicacién personal, julio 2022). La participante del
taller deja clara la importancia de que ella siempre esté al lado de su nieto
para apoyarlo y defenderlo, pero enfatiza en el desconocimiento sobre disca-
pacidad que impera aun en el siglo XXI. La anterior situacion describe los
miedos de las familias y dirige la mirada hacia la necesidad de seguir capaci-
tando a la sociedad en general en el modelo social de discapacidad.

Para las familias hay una clara necesidad de que la sociedad en general co-
nozca sobre discapacidad, para que puedan comprender esta situacién y ac-
tuar adecuadamente. En el cuestionario de Conociendo a la persona partici-
pante y a la persona en situacién de discapacidad, se pregunté a las familias
sobre las limitaciones que tenian al acompafar a esta poblacion. La mayoria
de las familias se refirié a la dificultad para comprender las conductas de esta
poblacién y aseveraron que les interesaba aprender a ayudar a sus hijos e hi-
jas para que tuvieran mayor autonomia. Una de las respuestas cita “me in-
teresa crear independencia, como generar que él haga cosas por iniciativa
propia” (respuesta del cuestionario, febrero 2023).

En la (tabla 1) se visualiza la puntuacion de los items relacionados a la cate-
goria de autonomia.

Tabla 1. Categoria Autonomia

Subcategoria item R/Si R/No

Dormir en cuarto solo o sola. 10 13

Privacidad Dormir en cama solo o sola. 20 3
Tener espacios para estar consigo mismo(a). 22 1
Decidir cual ropa quiere usar. 22 1
Decidir qué comer. 22 1

T°”?a. de Decidir sobre aspectos de su vida. 11 12

decisiones
Opinar en las decisiones de familiares. 18 5
Decir No 21 2

Fuente: elaboraciéon propia con base en el cuestionario aplicado durante las sesiones de los
talleres.
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Sexualidad

En relacién con esta categoria aparecen dos subcategorias: derechos afecti-
vos y sexuales y derechos reproductivos. Con respecto a las relaciones afec-
tivas y sexuales, las familias, en su mayoria, estan de acuerdo en que las
personas en situacion de discapacidad se pueden enamorar. Esto les parece
algo comun. También, un grupo de participantes considera la posibilidad de
que las personas en situacion de discapacidad se casen o tengan una pareja,
aunque demuestran mayor resistencia al tema de las relaciones sexuales.

La percepcion sobre la sexualidad en discapacidad, que se presentan en es-
te articulo, no se basa solo en los datos numéricos de las respuestas a los
cuestionarios, sino también en los argumentos que ofrecen las familias den-
tro del taller y es aqui, donde se encuentra gran concordancia en todos los
talleres que se han realizado a nivel pais.

Es necesario considerar estas posturas, porque todavia en la actualidad,
donde se asume que se trata la discapacidad desde la inclusion y la equidad,
muchos prejuicios giran en torno al tema de sexualidad; de aqui que sea im-
prescindible seguir orientando a las familias en su rol de facilitadores y orien-
tadores, porque:

El enamoramiento y la convivencia de pareja en personas
con discapacidad suponen un desafio a nivel individual,
familiar y social. Supone que la familia e instituciones se
enfrenten a prejuicios o creencias acerca de la discapaci-
dad y se consoliden como factores de apoyo y de protec-
cién a la persona con discapacidad; el enamoramiento o
el establecimiento de relaciones de pareja no se puede

evitar y se debe enfrentar el cambio (Ponce, 2021, 81).

En ambos talleres se encontrdé poca aceptacion del tema de sexualidad, es-
pecialmente, en lo referente a la posibilidad de que las personas en situacion
de discapacidad tengan relaciones sexuales. Esto se relaciona con la con-
cepcion de que la persona en situacidon de discapacidad es infante sempi-
terno y, por ende, no tiene necesidades sexuales. Por ejemplo, una de las
participantes al taller menciona que sus hijas son muy bebés, por lo cual ellas
no tienen la necesidad de mantener contacto sexual con otras personas (co-
municacion personal, agosto 2022). La expresion de esta madre resume lo
mencionado por otras personas participantes a lo largo de los talleres y deno-
ta que las personas en situaciones de discapacidad muchas veces son perci-
bidas como un objeto de cuidado o el eterno infante del hogar (Ponce, 2021).
En ambos talleres se formuld gran debate en torno a las necesidades sexua-
les de las personas en situacion de discapacidad, por lo cual estiman como
poco necesaria la educacion sexual para esta poblacién. En general, se
acepta la idea de que las personas en situacion de discapacidad se enamo-
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ren (de manera platénica) y de que tengan amistades, pero la mayoria de las
familias considera que sus hijos e hijas no han demostrado necesidades o in-
tereses sexuales, pese a que en el cuestionario marcaran como si al item de
tener relaciones sexuales. Al respecto, Juan Antonio Posada y otros mencio-
nan que

Desde la infancia, las personas con discapacidad han su-
frido privaciones en cuanto a su sexualidad y en la ado-
lescencia tampoco se les reconocen sus manifestaciones
eroticas, dado que estas se perciben como anormales y
generan preocupaciones a las familias. Todo ello se tra-
duce en una represion de la sexualidad de sus hijos e hi-
jas y distanciamiento hacia aquella informacion que pue-
da estimular su sexualidad (Posada, Rodriguez e Igle-
sias, 2024,319, citando a Lanchas).

Asimismo, en la subcategoria de “derechos reproductivos”, las ideas de las
familias estan divididas. La mayoria de ellas no esta de acuerdo con que las
personas con discapacidad tengan hijos e hijas y un numero menor de fami-
lias sugieren que si pueden y es su derecho. El tema de la sexualidad ya es
delicado y la responsabilidad de procrear es todavia mas complejo en el caso
de las personas en situacion de discapacidad. De acuerdo con las personas
participantes de los talleres, los profesionales de salud en las instituciones
médicas donde llevan a sus hijos e hijas, les sugieren aplicar la esterilizacion
como medida de precaucién ante posibles abusos. De acuerdo con la ley
8661, la esterilizacion es incoherente con los derechos de la persona en si-
tuacion de discapacidad:

Los Estados Parte tomaran medidas efectivas y pertinen-
tes para poner fin a la discriminacion contra las personas
con discapacidad en todas las cuestiones relacionadas
con el matrimonio, la familia, la paternidad y las relacio-
nes personales, y lograr que las personas con discapaci-
dad estén en igualdad de condiciones con las demas, a

fin de asegurar que:

a) Se reconozca el derecho de todas las personas con

discapacidad en edad de contraer matrimonio, a casarse
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y fundar una familia sobre la base del consentimiento li-

bre y pleno de los futuros cényuges;

b) Se respete el derecho de las personas con discapaci-
dad a decidir libremente y de manera responsable el nu-
mero de hijos que quieren tener y el tiempo que debe
transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener acceso a
informacién, educacion sobre reproduccion y planificacion
familiar apropiados para su edad, y se ofrezcan los me-

dios necesarios que les permitan ejercer esos derechos;

c) Las personas con discapacidad, incluidos los nifios y
las nifias, mantengan su fertilidad, en igualdad de condi-
ciones con las demas (Asamblea Legislativa, 2008, ar-

ticulo 23, inciso 1).

Pese a lo que indica la ley, se observa que las familias no han relacionado la
esterilizacién con vulnerar los derechos de la persona en situacion de disca-
pacidad. Por ejemplo, en el Cuestionario Perspectivas de discapacidad se
pregunta a las familias, ¢ cual es una practica abusiva para las mujeres en si-
tuacion de discapacidad? Dentro de las respuestas ofrecidas por las familias
ni una sola considerd la esterilizacion como una practica abusiva.

De acuerdo con la experiencia en los talleres de Calidad de Vida, existe a la
fecha una verdadera negacién de las necesidades sexuales de la persona en
situacion de discapacidad, lo que se traduce en “restricciones para su desen-
volvimiento personal y social debido a las actitudes por parte de las personas
que los rodean, ya que con frecuencia se les considera como personas ase-
xuadas” (Hermosillo, y Martinez, 2020, 823). Precisamente, esta concepcion
de personas asexuadas prima dentro de las familias abordadas en los talle-
res, pero existe la creencia de que son hipersexuadas y que no se saben
comportar.

Pese a lo anterior y de la importancia que tiene el tema en calidad de vida de
las personas en situacion de discapacidad, en el cuestionario Conociendo a
la persona participante y a la persona en situacion de discapacidad, se ob-
serva que de las 23 familias que asistieron, solo seis consideraron la sexuali-
dad como un tema necesario de abordar en los talleres. Asi, se evidencia que
la sexualidad en discapacidad no es un tema sobre el cual las familias estén
interesadas en reaprender, pues hay cierta aversién a reaprender la sexuali-
dad que atafie a sus hijos e hijas.
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En la (tabla 2) se observa con mayor claridad el puntaje que las familias dan
a los items relacionados con el tema de sexualidad.

Tabla 2. Categoria Sexualidad

Subcategoria item R/Si  R/No
Enamorarse 18 5
Derechos afectivos y Casarse 14 9
sexuales
Tener una pareja 12 1"
Derechos reproductivos Tener relaciones sexuales 11 12
Tener hijos e hijas 8 15

Fuente: elaboracion propia con base en el cuestionario aplicado durante las sesiones de los
talleres

Calidad de vida

En la categoria de Calidad de vida se reconocen algunas dimensiones en las
cuales las personas en situacion de discapacidad y hasta sus familias tienen
deficiencias. Se logran visualizar tres subcategorias de acuerdo con los items
y temas que se trabajaron en los talleres: las relaciones interpersonales, el
bienestar emocional y el bienestar social. Con respecto a las relaciones inter-
personales Cegarra, Ribes y Sauria (2023) mencionan que

las personas con discapacidad se encuentran con obs-
taculos para establecer y mantener estas relaciones en
igualdad de condiciones que lo hace el resto. Esta situa-
cion se puede ver agraviada cuando las personas con
discapacidad son victimas de discriminacién racial o por

cuestiones de identidad sexual, entre otras (169).

Lo anterior no esta lejos de la realidad que se observa en los talleres, porque
la mayoria de las familias expresa en los cuestionarios que las personas con
discapacidad pueden tener amistad, incluso con personas que no tienen dis-
capacidad, que pueden visitar a sus companeros o compaferas en casa. No
obstante, en la practica de los talleres, las familias refieren que, si bien consi-
deran posible que tengan amistades, son sumamente cuidadosas de las per-
sonas que se acercan a sus hijos e hijas. Las madres refieren que estos jove-
nes y adultos, en algun momento de su vida, fueron victimas de matonismo
escolar de parte de pares y no desean que algo asi les vuelva a suceder.
También, les preocupa que personas ajenas al nucleo familiar se aprovechen
de los jévenes y abusen de ellos(as).
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En las fichas de sistematizacion se evidencia el testimonio de una de las ma-
dres, quien cuenta que su hija con autismo recibié maltrato de sus pares des-
de que ingreso al preescolar. Esta situacion marco a la joven emocionalmen-
te y hoy la joven prefiere mantenerse a distancia de todas las personas. Esta
madre describié lo duro que fue saber que su hija habia sufrido mucho, por
discriminacién, durante toda su etapa de educacién formal y sin embargo
nunca lo contd, por lo cual, ellos no se dieron cuenta (comunicacion personal,
abril 2023).

Asimismo, en el cuestionario Perspectivas sobre discapacidad ante la pre-
gunta ¢cual es la situacion mas dificil que afronta la persona en situacion de
discapacidad? Nueve de las madres respondieron que el rechazo de las per-
sonas Yy cinco refirieron la discriminacion (el resto de las familias respondie-
ron otras opciones que no aplican en esta categoria). Asi, se identifican ba-
rreras actitudinales que obstaculizan el desarrollo interpersonal de esta po-
blacion.

En relacién con el bienestar emocional, este se refiere a un estado continuo
de felicidad y satisfaccion personal. Asi que para efectos de este articulo se
analizan aspectos que se relacionan con la satisfaccion personal como sentir
placer (del tipo que sea), estar enojado (a) y llevar una vida normal. Este ulti-
mo fue descrito a las familias como la posibilidad que tenian las personas en
situacién de discapacidad de tener un proyecto de vida propio.

Segun la subcategoria de placer, es interesante que las familias consideran
que las personas en situacién de discapacidad si pueden sentir placer. Sin
embargo, lo observado en los talleres refiere que la idea de placer que tienen
nunca toma en consideracion el placer de tipo sexual (razén por la cual se in-
cluye como parte del bienestar emocional y no en la sexualidad). Para las fa-
milias estas personas pueden gozar del placer de un dia soleado, una rica
comida, un descanso, un paseo y otros afines, pero en ningun momento lo
relacionaron con el tema de sexualidad. En el item de estar enojados, las fa-
milias coinciden en que esto es algo normal que puede suceder. Sin embar-
go, en la experiencia de estos talleres, se identificé que algunas madres de
familia consideraban que el estado de enojo es una parte inherente a la situa-
cion de discapacidad, por lo cual en algunos casos se evidencia poco manejo
de limites.

Con respecto de este tema, la ficha de sistematizacion refiere una madre que
tiene una hija con autismo, la cual siempre hace berrinches y se pega a si
misma contra las paredes. Esta madre respondia a esa conducta con aten-
cion y cedia a las demandas de la hija. No obstante, durante el desarrollo de
los talleres, se dio cuenta de que era importante poner limites y que el enojo
era una emocioén natural de los seres humanos y no precisamente un estado
permanente producto de la discapacidad. La madre contd que por primera
vez la habia dejado hacer berrinches y ella se quedé tendida sobre su cama
viendo una pelicula (comunicacién personal, agosto 2022).

En cuanto al item de llevar vida normal, la mayoria de las madres indican que
si es posible que la persona con discapacidad lleve una vida normal en el en-
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tendido de esta como la posibilidad de construir su propio proyecto de vida, el
cual implica:

conjunto de propdsitos, objetivos, metas, actividades vy
expectativas que dan sentido a la vida de cada persona,
estan conectados con sus valores que, desde la base de
la ética, la justicia y los derechos humanos universales,
sirven de guia para mantener la direccion que desea vy vi-

vir una vida con significado (Salgado, 2021, 7).

Al respecto de la posibilidad de construir su proyecto de vida, en el cuestio-
nario Perspectivas sobre discapacidad se preguntoé a las familias, ¢ cual pre-
juicio social afecta mas el desarrollo del proyecto de vida de las personas en
situacion de discapacidad? A esta pregunta, en las respuestas de las fami-
lias, destacan las barreras actitudinales, porque mencionan el desconoci-
miento sobre discapacidad, la ignorancia de las personas en el tema de dis-
capacidad, la incomprension de las conductas de la persona en situacion de
discapacidad, la creencia de que no son capaces de hacer cosas que la po-
blacién sin discapacidad hace, la idea de que no pueden aprender, entre
otras ideas. Las familias relacionan estas actitudes con la dificultad que tie-
nen sus hijos e hijas una vez que salen del colegio para encontrar trabajo o
seguir estudiando.

De la mano con lo anterior, se analiza la subcategoria de Bienestar social, la
cual incorpora un abanico de posibilidades, pues se relaciona con facilidades
de acceso, de oportunidades laborales, de educacion, salud, participacion so-
cial, entre otros (Gallegos, Majarrés y Gonzalez, 2021). Se eligen las subca-
tegorias de participacion en actividades recreativas y participacién en grupo
ante las cuales las familias en general responden de manera muy positiva,
ven con buenos 0jos que las personas en situacion de discapacidad gocen
de estas actividades, lo cual se refleja justamente en la bisqueda constante
que hacen ambas instituciones y sus familias para que las personas en situa-
cion de discapacidad sean parte de diferentes actividades tanto dentro como
fuera de sus comunidades. Por ejemplo, en institucion Asociacion Amigos
Grupo de Percusion Inclusion (AAGROPERI), existen varios grupos musica-
les, de teatro, de futbol, de golf, entre otras muchas actividades, en las cua-
les los jévenes con discapacidad participan y compiten a nivel internacional.

Sin embargo, en relacion con los contextos educativos y de salud, las fami-
lias expresan limitaciones que obstaculizan el desarrollo adecuado de la per-
sona en situacion de discapacidad. Por un lado, en el contexto educativo, el
enfoque del aprendizaje son la regulacion de conductas y el desarrollo de ha-
bilidades adaptativas al restar importancia al aprendizaje de la lectoescritura
y otras tematicas, que podrian incidir en la motivacién y autoestima de esta
poblacion. Por otro lado, al terminar la educacion basica no pueden acceder
a la formacion universitaria y oportunidad laborales.
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En relacién con los servicios de salud, las familias consideran que los profe-
sionales en esta area necesitan conocer sobre manejo y atencién de la disca-
pacidad. De acuerdo con la informacién de la ficha de sistematizacion, las fa-
milias expresan estar inconformes con el trato que se le da a esta poblacion.

Para mayor comprensién de la categoria aqui evaluada, se presenta en la ta-
bla 3 la categorizacién realizada y las respuestas de las familias participantes
a los talleres.

Tabla 3. Categoria Calidad de vida

Subcategoria Item R/Si R/No
Tener amistades sin discapacidad. 18 5
Relaciones .
. Visitar a sus pares en casa. 16 7
interpersonales
Participacion en actividades 23
recreativas.
Bienestar social Pertenecer a diferentes grupos. 22 1
Sentir placer. 21 2
Bienestar emocional Sentir enojo. 23
Llevar una vida normal. 21 2

Fuente: elaboracion propia con base en el cuestionario aplicado durante las sesiones de los
talleres

Conclusiones

De acuerdo con la sistematizaciéon del anadlisis de los talleres, se identifica
que las familias estan en una transicién del modelo rehabilitador dentro del
pensamiento al modelo social de discapacidad. Por un lado, aparece el mo-
delo rehabilitador, cuando se observan conductas de sobreproteccion y pen-
samientos limitantes. Por otro lado, se identifican cambios en la forma de mi-
rar la sexualidad y la autonomia como una posibilidad. No obstante, cuando
se ha conversado sobre mitos y realidades de la sexualidad, han aparecido
concepciones heredades del modelo rehabilitador como personas asexuadas
o hipersexuadas, la masturbacion y la incapacidad para tener relaciones se-
xuales. Al respecto, Soria (2021, 26, citando a Parra & Oliva, 2015) menciona
“la sexualidad de las personas con discapacidad sigue envuelta en prejuicios,
mitos y tabues, que en muchos casos han supuesto la negacion de la exis-
tencia de su sexualidad y la represion sistematica de sus manifestaciones”.

Las familias parecen estar anuentes a promover la autonomia, pero todavia
acciones como compartir el cuarto, no manejar el dinero y no usar transporte
publico son indicativos de una transicién entre cuidado y autonomia. Asi, re-
sulta necesario implementar cambios a nivel educativo y familiar que motiven
el aprendizaje de habilidades para la vida como el uso del dinero y el uso del
transporte publico. En este sentido, Zamorano (2024) hace un llamado para
que las personas en situacién de discapacidad aprendan a gestionar el dine-

https://revistas.uned.ac.cr/index.php/rupturas Rev. Rupturas 16(1), Costa Rica, Ene-Jun 2026. ISSN 2215-2466. pp 239-264.



https://revistas.uned.ac.cr/index.php/rupturas

260

Sexualidad y autonomia en la discapacidad: percepciones desde los talleres de calidad de vida

ro, porque la carencia de estas habilidades impacta de forma negativa en su
autonomia.

En relacién con la sexualidad, se identifica que las familias consideran como
verdaderas algunas de las aristas de la sexualidad como el conocimiento del
propio cuerpo y las relaciones afectivas de amistad. Consideran la educacion
sexual positiva siempre que se relacione con estos aspectos, pero innecesa-
ria si se adentra en temas de relaciones de pareja y relaciones sexuales. Es-
te aspecto muestra lo dificil que ha sido desterrar las ideas generadas por los
modelos de discapacidad anteriores, que todavia perpetuan la concepcion de
infancia sempiterna al negar que esta poblacidén tenga deseos y necesidades
sexuales, lo cual dificulta un desarrollo pleno:

Estas dificultades tienen sus consecuencias en las perso-
nas con discapacidad, llevandolas a poder padecer sole-
dad emocional y social, baja autoestima, falta de oportu-
nidades de relacion, soledad sensorial por falta de vincu-
los de pareja y placer sexual, y una sexualidad no satis-
factoria o inadecuada” (Soria 2021, 27, citando a Molina,
2012).

Aunado a lo anterior, las familias, en su mayoria, consideran a la esteriliza-
cién, como una opcidén de prevencion ante el abuso; las madres de mujeres
con discapacidad son las que mas se refieren al tema al aludir que la situa-
cion de discapacidad constituye una poblacion altamente vulnerable. Y si
bien es correcto, que las estadisticas muestran que son una de las poblacio-
nes mas vulnerables al abuso (Soria, 2021), la esterilizaciéon es contraria a
sus derechos como ser humano, porque no se castiga al abusador, si no, a la
persona con discapacidad, la cual viene a ser doblemente violentada al qui-
tarle su derecho de procrear y vivir una sexualidad sana.

En ambos grupos de talleres, las familias coinciden que la calidad de vida de
las personas en situacion de discapacidad esta mermada por las dificultades
que encuentran. Por un lado, el sistema educativo se enfoca en que apren-
dan habilidades basicas de socializacion y adaptativas y, por otro lado, olvi-
dan aspectos de lectoescritura u otros contenidos que son importantes para
potenciar su propia autonomia y seguridad.

También, sobresale la preocupacion de las familias, porque la mayoria de las
personas en situacion de discapacidad no cuenta con un trabajo y no lo logra
encontrar después de salir de la escuela formal, porque no existen opciones
para ellos. Las madres se preguntan, ;qué pueden hacer con sus jévenes?
¢ A cudles otras posibilidades de aprendizaje pueden aspirar? Y se llenan de
ansiedad al no encontrar respuesta.

Se concluye a lo largo del estudio que hay una transiciéon de las ideas del
modelo rehabilitador al modelo social de discapacidad y que es necesario
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que transicion se complete para optimizar la calidad de vida de esta pobla-
cion y la de sus familias. De tal modo que los derechos estipulados en la Ley
9379, que hacen referencia a los derechos de esta poblacién de ser tratada
en igualdad de condiciones que el resto de la poblacion en relacidn con su
autonomia, lo cual implica construir su propio proyecto de vida. Al respecto,
cita “lgualmente, la autonomia personal trae consigo el respeto a los dere-
chos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad, (...)”
(Asamblea Legislativa, 2016, 3).

Recomendaciones

Desde la UNED, se recomienda seguir dando apertura para capacitaciones,
a nivel pais, dirigidas a las familias de personas en situacion de discapacidad
sobre los temas mas complejos que se trabajan con esta poblacion, la auto-
nomia y la sexualidad.

Capacitar a otros sectores de la poblacion en el tema de discapacidad para
que puedan ofrecer un trato igualitario y equitativo a las personas en situa-
cion de discapacidad y asi se hagan efectivos todos sus derechos.

Es importante orientar a las familias y la poblacién en general para que se lo-
gre cambiar la vision asistencialista y protectora del modelo rehabilitador por
una basada en el modelo social de la discapacidad, el cual aboga por la inde-
pendencia, la autonomia y la construccion de un proyecto de vida que le brin-
de a esta poblacién un sentido de pertenencia en la sociedad.
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