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RESUM

I. RESUM

TITOL: La Salut Sexual de les persones amb discapacitat fisica residents a Catalunya

Introduccio. La Salut Sexual (SS) és un dret fonamental i universal, fruit de I’evoluci6é d’una
salut basada unicament en aspectes organics/reproductius i d’una sexualitat genital, a visions
més amplies i integradores. Ara bé, quan es fa referencia a la SS de les persones amb
Discapacitat Fisica (DF), apareixen certes mancances, tant en 1’adaptacio dels qliestionaris per
coneixer els nivells de salut, com en la formacié i intervencié dels professionals, i en
I’assessorament a les families. El 6,5% de la poblacio catalana presenta una discapacitat i es
desconeix 1’estat de la seva SS, un requisit prioritari per dissenyar plans d’intervencio, avaluar
els existents i donar resposta al debat social existent. A Espanya, es disposa de [’Encuesta
Nacional de Salud Sexual (ENSS/2009) pero no esta suficientment adaptada a les persones amb

DF.

Objectiu: Con¢ixer I’estat de SS de les persones amb DF majors d’edat residents a Catalunya.

Especificament:

Fase |. Elaborar un questionari digitalitzat i en catala sobre la SS de les persones amb DF
(Enquesta de Salut Sexual per a Persones amb Discapacitat Fisica, ESSPDF/2016), fruit de

I’adaptacio i ampliacié de I’ENSS/2009.

Fase I1. Validar la traduccid a la llengua catalana i el funcionament de ’ESSPDF/2016.

Fase I11. Descriure i analitzar la SS de les persones amb discapacitat fisica majors d’edat,

residents a Catalunya utilitzant ’ESSPDF/2016.

Material i métode:

Fase 1. Revisio de ’ENSS/2009, amb la col-laboracio de professionals i persones amb DF.
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Fase Il. Validacio ’ESSPDF/2016 mitjancant la traduccio i la retrotraduccid, i un estudi pilot
amb 32 subjectes (6 amb DF i 26 simuladors).

Fase I11. Enviament per correu electronic de I’ ESSPDF/2016 a diferents associacions. Analisi
de les dades en funcio del sexe, grau d’autonomia i edat, i analisi multivariable per possibilitat
d’una primera relaci6 sexual (RS) i satisfaccio sexual.

Resultats

Fase I. Els canvis considerats van ser: introduir enunciats per ubicar al subjecte en la seva
sexualitat amb discapacitat fisica 0 motora, modificar 1’ordre i eliminar algunes preguntes,
introduir-ne d’altres, traduir al catala i dissenyar el circuit digital d’administracio i recollida de
dades. Es va ampliar principalment amb: aspectes etics, preguntes sobre masturbacio i variables
descriptives de la discapacitat. EI nou guestionari va ser el ESSPSF/2016 format per 81
preguntes, distribuides en variables sociodemografics i d’altres dividides en 7 blocs:
educacio/informacio, socialitzacio, percepcid, preocupacions, qualitat de la consulta,
experiencia i satisfaccio sexual; en catala i digitalitzat.

Fase Il. La factibilitat del circuit de resposta i de la recollides de dades no va mostrar cap
contrarietat. La carrega temporal va ser de 20-40 minuts. Els 6 subjectes amb DF van valorar
positivament el format digital i van fer apreciacions sobre I’adequaci6 de preguntes
relacionades amb la discapacitat.

Fase Ill. Es van estudiar 135 subjectes (78 homes i 57 dones), mitjana d’ edat 44,2 anys
(DE=10,3), majoritariament vivien en ciutats, la meitat eren solters, el 41,5% tenien estudis
universitaris i el 60% no treballaven. EI 37% tenien grau de dependéncia elevat.

Bloc I. Educacid/informacio: El 90,4% havien rebut informacié sobre educacié sexual,

d’aquests el 43 % la van valorar com a util. Els progenitors i els professionals sanitaris son els

escollits per facilitar informacid sexual. Les dones prefereixen ser ateses per altres dones

\
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(p=0,014). Els enquestats volen més informacid, sobre aspectes afectivo-emocional, i els

homes a més sobre “Prostitucio” (p=0,012) i “Amor i relacions sentimentals” (p<0,001).

Bloc 1. Socialitzacio: EIl 87,4% es van sentir discriminats per patir alguna discapacitat. Les

dones a més, pel seu sexe (p=0,002) i pel seu aspecte fisic (p=0,051). El 88,1% considera que
la sexualitat és un mitja per buscar comunicacio, plaer, afecte, tendresa i intimitat. El 9,6% no
poden masturbar-se, les dones prefereixen que ho faci la seva parella i els homes simplement

una altra persona (p=0,028).

Bloc I11. Percepcid: Al voltant de dos tercos dels enquestats van mostrar desacord en que el

sexe de veritat inclou penetraci6 i orgasme, o que calgui estar enamorat per tenir RS. La meitat
es considera atractiva i el 76,2% no presenta dificultats per parlar dels seus desitjos sexuals.
Les dones es senten millor amb elles mateixes (p=0,051) i solen fixar-se més en la personalitat
de I‘altre (p=0,005). El 31,1% no coneix suficientment les possibilitats del seu cos per rebre i

proporcionar plaer, pero les dones tenen un major coneixement (p=0,034).

Bloc IV. Preocupacions: El 63,7% estan preocupats per la seva SS. Les majors preocupacions

sON: no tenir parella, la falta de confianga en un mateix i la manca d’experiéncia. En el cas de
les dones a més la perdua de desig sexual (p=0,005). Els subjectes més independents presenten

major preocupacioé per la seva SS (p=0,038).

Bloc V. Consulta: El 27,8% van demanar ajuda, tant en serveis privats com publics, a un

professional, principalment el psicoleg (64,7%). El servei rebut va ser valorat com a

molt/bastant satisfactori (68,8%).

Bloc VI. Experiéncies: El 14,8% no han tingut RS, els homes per la falta d’ocasio (p=0,040), i

les dones afegien la por i no haver trobat una parella. Els subjectes amb major dependencia per
vestir-se/desvestir-se tenen menys probabilitat per tenir una primera RS. Els que havien tingut

una primera RS (85,2%) soén més independents (p=0,026). La meitat s’inicia amb un aparella

Vil
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estable, els homes a més amb una persona que havien pagat (p=0,003). Les primeres practiques
van ser petons i caricies, seguides de masturbacié mutua. Les sensacions van ser sobretot
benestar i alegria, i en menys frequéncia plaer, tranquil-litat, satisfaccio o confianca. La meitat
van utilitzar algun métode de proteccid, sobretot preservatiu masculi. EI 65,1% mantenien RS
en els darrers 12 mesos. El 9,6% havien tingut sexe en contra de la seva voluntat. Els subjectes
que presentaven una DF <9 anys s’inicien als 22,9 anys (DE=1,2) i la resta 3,9 anys (DE=0,8)

després de I’adquisicio de la discapacitat.

Bloc VII. Satisfaccio: El 30,6% declara que la discapacitat I’impedeix gaudir de les seves RS.

Un ter¢ de la poblacid estudiada no esta satisfeta en la seva vida sexual i les practiques de major
satisfaccid son les caricies. Els subjectes més independents tenen més probabilitat d’obtenir
satisfaccid sexual i aquells amb autoestima baixa o dificultats per vestir-se tenen menys

probabilitat.

Conclusions: Les persones amb DF a Catalunya sén éssers actius sexualment i es senten
preocupades per la seva SS, que es veu minvada per la discriminacio social que viuen vers la
seva discapacitat. Malgrat aix0, no solen demanar ajuda. Existeixen mancances en 1I’educacié
sexual que reben i en el coneixement de les possibilitats del seu cos. La percepcid i les vivéncies
de la seva sexualitat son principalment afectivo-emocionals: estan obertes a expressar allo que
desitgen, amb certes diferencies com que les dones, presenten una visi6 més sentimental. La
capacitat de vestir-se/desvestir-se augmenta la probabilitat de tenir una primera RS, a més a

major grau d’independencia o d’autoestima, major satisfaccio sexual.

PARAULES CLAU: Salut Sexual, discapacitat, sexualitat, diversitat funcional.

Vil
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1. RESUMEN
TITULO: La salud sexual de las personas con discapacidad fisica residentes en Catalunya

Introduccion. La Salud Sexual (SS) es un derecho fundamental y universal, fruto de la
evolucion de una salud basada Unicamente en aspectos organicos/reproductivos y de una
sexualidad genital, a visiones mas amplias e integradoras. Ahora bien, cuando se hace
referencia a la SS de las personas con Discapacidad Fisica (DF), aparecen ciertas carencias,
tanto en la adaptacion de los cuestionarios para conocer los niveles de salud, como en la
formacion e intervencion de los profesionales, y en el asesoramiento a las familias. El 6,5% de
la poblacion catalana presenta una discapacidad y se desconoce el estado de su SS, un requisito
prioritario para disefiar planes de intervencion, evaluar los existentes y dar respuesta al debate
social existente. En Espafia, se dispone de la Encuesta Nacional de Salud Sexual (ENSS/2009)

pero no esta suficientemente adaptada a las personas con DF.

Objetivo: Conocer el estado de SS de las personas con DF mayores de edad residentes en

Catalufia. Especificamente:

Fase 1. Elaborar un cuestionario digitalizado y en catalan sobre la SS de las personas con DF
(Enquesta de Salut Sexual per a Persones amb Discapacitat Fisica, ESSPDF/2016), fruto de

la adaptacion y ampliacion de la ENSS/20009.
Fase Il. Validar la traduccién a la lengua catalana y el funcionamiento del ESSPDF/2016.

Fase I11. Describir y analizar la SS de las personas con discapacidad fisica mayores de edad,

residentes en Catalufia utilizando el ESSPDF/2016.
Material y método:

Fase I. Revision de la ENSS/2009, con la colaboracidn de profesionales y personas con DF.
Fase I1. Validacion del ESSPDF/2016 mediante la traduccién y la retrotraduccion, y un estudio

piloto con 32 sujetos (6 con DF y 26 simuladores).
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Fase I11. Envio por correo electronico de la ESSPDF/2016 a distintas asociaciones. Analisis de
los datos en funcion del sexo, grado de autonomia y edad, y analisis multivariable para
posibilidad de una primera relacion sexual (RS) y satisfaccion sexual.

Resultados

Fase I. Los cambios considerados fueron: introducir enunciados para ubicar al sujeto en su
sexualidad con discapacidad fisica o motora, modificar el orden y eliminar algunas
preguntas, introducir otras, traducir al catalan y disefiar el circuito digital de administracién y
recogida de datos. Se amplié principalmente con: aspectos éticos, preguntas sobre
masturbacién y variables descriptivas de la discapacidad. ElI nuevo cuestionario fue la
ESSPSF/2016 formado por 81 preguntas, distribuidas en variables sociodemograficos y las
otras divididas en 7 bloques: educacién/informacion, socializacion, percepcion,
preocupaciones, calidad de la consulta, experiencia y satisfaccién sexual; en catalan y
digitalizado.

Fase Il. La factibilidad del circuito de respuesta y de la recogida de datos no mostro
ninguna contrariedad. la carga temporal fue de 20-40 minutos. Los 6 sujetos con DF valoraron
positivamente el formato digital del cuestionario e hicieron apreciaciones sobre la
adecuacion de preguntas relacionadas con la discapacidad.

Fase Il1. Se estudiaron 135 sujetos (78 hombres y 57 mujeres), media de edad 44,2 afios
(DE=10,3), mayoritariamente vivian en ciudades, la mitad eran solteros, el 41,5%
tenian estudios universitarios y el 60% no trabajaban. El 37% tenian un grado de dependencia
elevado.

Blogue |. Educacion/informacién: El 90,4% habian recibido informacion sobre educacion

sexual, de estos el 43% la valoraron como Util. Los progenitores y los profesionales sanitarios
son los escogidos para facilitar informacion sexual. Las mujeres prefieren ser atendidas por
otras mujeres (p=0,014). Los encuestados quieren mas informacion, acerca de aspectos
afectivo-emocional, y los hombres ademas sobre "Prostitucion" (p=0,012) y "Amor y

relaciones sentimentales” (p <0,001).
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Blogue Il. Socializacién: ElI 87,4% se sintieron discriminados por sufrir alguna

discapacidad. Las mujeres ademas, por su sexo (p=0,002) y por su aspecto fisico (p=0,051).
El 88,1% considera que la sexualidad es un medio para buscar comunicacion, placer, afecto,
ternura e intimidad. El 9,6% no pueden masturbarse, las mujeres prefieren que se lo haga su

pareja y los hombres simplemente otra persona (p=0,028).

Bloque I11. Percepcion: Alrededor de dos tercios de los encuestados muestra desacuerdo en que

el sexo de verdad incluye penetracion y orgasmo, o que hay que estar enamorado para
tener RS. La mitad se considera atractiva y el 76,2% no presenta dificultades para hablar de
sus deseos sexuales. Las mujeres se sienten mejor con ellas mismas (p=0,051) y suelen fijarse
méas en la personalidad del otro (p=0,005). EI 31,1% no conoce suficientemente las
posibilidades de su cuerpo para recibir y proporcionar placer, pero las mujeres tienen mayor

conocimiento (p=0,034).

Blogue IV. Preocupaciones: EI 63,7% estdin  preocupados por su SS.

Las mayores preocupaciones son: no tener pareja, la falta de confianza en uno mismoy la falta
de experiencia. En el caso de las mujeres ademas la pérdida de deseo sexual (p=0,005). Los

sujetos mas independientes presentan mayor preocupacion por su SS (p=0,038).

Bloque V. Consulta: EI 27,8% pidieron ayuda, tanto en servicios privados como publicos, a un

profesional, principalmente el psicdlogo (64,7%). El servicio recibido fue valorado como

muy/bastante satisfactorio (68,8%).

Bloque VI. Experiencias: El 14,8% no han tenido RS, los hombres por la falta de ocasién

(p=0,040) y las mujeres afiadian el miedo y no haber encontrado una pareja. Los sujetos con
mayor dependencia para vestirse/desvestirse tienen menos probabilidad para tener una primera
RS. Los que habian tenido una primera R S (85,2%) son mas independientes (p=0,026). La
mitad se inici6 con un pareja estable, los hombres ademas con una persona que habian pagado
(p=0,003). Las primeras practicas fueron besos y caricias, seguidas de masturbacion mutua. Las
sensaciones fueron sobre todo bienestar y alegria, y en menor frecuencia placer, tranquilidad,

satisfaccion o confianza. La mitad utiliz6 algin método de proteccion, sobre todo preservativo
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masculino. El 65,1% mantenian RS en los ultimos 12 meses. El 9,6% habian tenido sexo en
contra de su voluntad. Los sujetos que presentaban una DF < 9 afios se iniciaron los 22,9 afios

(DE=1,2) y el resto 3,9 afios (DE = 0,8) tras la adquisicion de la discapacidad.

Bloque VII. Satisfaccion: El 30,6% declara que la discapacidad le impide disfrutar de sus

RS. Un tercio de la poblacién estudiada no esta satisfecho con su vida sexual y las préacticas de
mayor satisfaccion son las caricias. Los sujetos mas independientes tienen mas probabilidad de
obtener satisfaccion sexual y aquellos con autoestima baja o dificultades para vestirse tienen

menor probabilidad.

Conclusiones: Las personas con DF en Cataluia son activos sexualmente y se
sienten preocupadas por su SS, que se ve mermada por la discriminacién social hacia su
discapacidad. A pesar de ello, no suelen pedir ayuda. Existen carencias en la educacion sexual
que reciben y en el conocimiento de las posibilidades de su cuerpo. La percepcion
y las vivencias de su sexualidad son principalmente afectivo-emocionales: estan abiertos a
expresar lo que desean, con ciertas diferencias como que las mujeres, presentan una vision
mas sentimental. La capacidad de vestirse/desvestirse aumenta la probabilidad de tener una
primera RS, ademéas a mayor grado de independencia o de autoestima, mayor satisfaccion

sexual.

PALABRAS CLAVE: Salud Sexual, discapacidad, sexualidad, diversidad funcional.
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I1. ABSTRACT

TITLE: The Sexual Health of people with physical disabilities living in Catalonia

Introduction: Sexual Health (SH) is a fundamental and universal right; the result of the
evolution of health based solely on organic/reproductive aspects and of genital sexuality,
extending to broader and integrative visions. However, when reference is made to the SH of
persons with physical disabilities (PD), certain deficiencies appear, as much in the adaptation
of questionnaires to understand the level of health, as in the training and intervention of the
professionals, as well as in the advice offered to families 6.5% of the Catalan population live
with a disability, and the state of their SH is not known. This lack of information presents a
key requirement to be addressed through the design of future intervention plans, evaluation of
existing ones and responses to the existing social debate. In Spain, the Encuesta Nacional de

Salud Sexual is available (ENSS/2009), but it is not sufficiently adapted to people with PD.

Objective: To understand the state of SH of adults with PD, resident in Catalonia. Specifically:

Phase I. Develop a digital questionnaire in Catalan concerning the SH of people with PD
(Enquesta de Salut Sexual per a Persones amb Discapacitat Fisica, ESSPDF/2016), derived

from an adaptation and enlargement of the ENSS/2009.

Phase Il. Validate the translation to the Catalan language, checking that the questionnaire

(ESSPDF/2016) performs correctly.

Phase Ill. Describe and analyse the SH of adults with physical disabilities, resident in

Catalonia, using the ESSPDF/2016.

Material and Approach:

Phase I. Review of the ENSS/2009, with the collaboration of professionals and persons with

PD.
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Phase 11. Validation of the ESSPDF/2016 through translation and retro-translation, and a pilot

study using a cohort of 32 subjects (6 with PD and 26 analogous subjects).

Phase Ill. Dissemination of the validated ESSPDF/2016 to different associations by
email. Analysis of the data according to sex, degree of autonomy and age, and the undertaking
of a multivariate analysis concerning the possibility of a first sexual relationship (SR) and

sexual satisfaction.

Results

Phase I. The changes undertaken were: introducing statements to identify the subject’s level
of sexual activity once they had the disability, modifying the order of questions; removing
some and introducing others, translating the questionnaire into Catalan and designing the
digital administrative process and data collection. The questionnaire was expanded mainly
with: ethical aspects, questions about masturbation habits, and descriptive variables of
disability. The new digitalized questionnaire (ESSPSF/2016) was written in Catalan and
comprised 81 questions concerning socio-demographic variables and divided into 7 categories:
education/information, socialising, perception, concerns, quality of the consultation, sexual

experience and satisfaction.

Phase I1. The feasibility of the data collection procedure showed no differences. The time spent
completing the questionnaire was between 20 and 40 minutes. The 6 subjects with PD
positively valued the digital format and made assessments on the adequacy of questions related

to their disability.

Phase I1l. The study analysed 135 subjects (78 men and 57 women) with a mean age of 44.2
years (SD = 10.3), mostly living in cities. Half were single, 41.5% had university qualifications

and 60% were not working. 37% had a high degree of dependence.

Category I. Education/Information: 90.4% had received information on sex education, of which

43% valued it as useful. Parents and health professionals are considered the most trusted

XV



ABSTRACT

providers of sexual information. Women prefer to be cared for by other women
(p=.014). Respondents want more information about affective-emotional aspects, and
additionally men wanted information concerning “prostitution” (p=.012) and "Love and

Sentimental Relationships™ (p <.001).

Category Il. Socialising: 87.4% felt discriminated against as a result of their disability. Women
in addition by their sex (p=.002) and by their physical appearance (p=.051). 88.1% believe that
sexual activity is a means to seek communication, pleasure, affection, tenderness and
intimacy. 9.6% are not able to masturbate, women prefer to do it to their partner and men

simply by another person (p =.028).

Category Ill. Perception: About two-thirds of respondents disagree that real sex includes
penetration and orgasm, or that you have to be in love to have SR. Half consider themselves
attractive and 76.2% have no difficulty talking about their sexual desires. Women feel better
about themselves (p=.051) and tend to look more at each other's personality (p =.005). And
31,1% are not sufficiently aware of the possibilities of their body to receive nor provide

pleasure, the women aware better (p=.034).

Category IV. Concerns: 63.7% are concerned about their SH. The main concerns are: not
having a partner, lack of self-confidence and lack of experience. Women are additionally
concerned by the loss of sexual desire (p=.005). The most independent subjects are more

concerned about their SH (p =.038).

Category V. Consultation: 27.8% asked for help, both in private and public services, from a
professional; mainly a psychologist (64.7%). The service received was valued as very/fairly

satisfactory (68.8%).

Category VI. Experiences: 14.8% have not had SR: men due to the lack of opportunity
(p=.040), and women added fear and not having found a partner. Subjects with greater
dependence on dressing/undressing are less likely to have a first SR. Those who have had a

first SR (85.2%) are more independent (p =.026). Half began SR with a stable partner, while
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men also began with a person they had paid (p=.003). The first advances were kisses and
caresses, followed by mutual masturbation. The sensations were mostly of wellbeing and joy,
and less often of pleasure, tranquillity, satisfaction or trust. Half of the subjects took protective
measures, especially male condoms. 65.1% have had SR in the last 12 months. 9.6% have had
sex against their will. The subjects presenting a PD <9 years were initiated 22.9 years (SD=1.2)

and the remainder 3.9 years (SD=0.8) after the acquisition of the disability, respectively.

Category VII. Satisfaction: 30.6% state that their disability prevents them from enjoying their
SR. One third of the population studied is not satisfied with their sex life and the most satisfying
practices are the caresses. More independent subjects are more likely to get sexual satisfaction,

whilst those with low self-esteem or difficulty dressing are comparatively less likely.

Conclusions: People with PD in Catalonia are sexually active beings and feel worried about
their SH, which is hampered by social discrimination towards their disability. In spite of that,
they don't usually ask for help. There are deficiencies in the sexual education they receive and
in the awareness regarding the possibilities of their body. The perception and the experiences
of their sexuality are mainly affective-emotional: they are open to expressing what they want,
with certain differences such as the fact that the women uphold a more sentimental vision. The
ability to dress/undress increases the likelihood of having a first SR, plus a higher degree of

independence or self-esteem is related to greater sexual satisfaction.

KEYWORDS: Sexual health, disability, sexuality, functional diversity.
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AEA Asociacién Espafiola de Anunciantes

ALLOW Ask, Legitimize, Limitations, Open up, Work together

ANSSYD Asociacion Nacional de Salud Sexual y Discapacidad

ASPACE Asociaciones de Atencion a las Personas con Paralisis Cerebral y Afines
ASQ-I1D Attitudes to Sexuality Questionnaire-Individuals with an Intellectual Disability
AVD Activitats de la Vida Diaria

BCN Barcelona

BIS Biographical Information Sheet

CERMI Comité Espanol de Representantes de personas con Discapacidad
CHSLS Chicago Health and Social Life Survey

CIDDM Classificacio Internacional de Deficiéncies, Discapacitats i Minusvalues
CIE Clasificacion Internacional de Enfermedades

CIF Classificacio Internacional del Funcionament

CIPD Conferencia Internacional sobre Poblacion y Desarrollo

CIS Centro de Investigaciones Socioldgicas

CNSE Confederacion Estatal de Personas Sordas

COCEMFE| Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica

CQLS Comprehensive Quality of Life Scale

DOGC Diari Oficial de la Generalitat de Catalunya

DF Discapacitat Fisica

DSFI Derogatis Sexual Fuctioning Inventory

DSP Drets Sexuals i Reproductius

EDAD Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia

EUA Estats Units d’ América

ENSS Encuesta Nacional de Salud Sexual

EQR Emotional Quality of Relationship Scale

ESO Ensenyanca Secundaria Obligatoria

ESSPDF Enquesta de Salut Sexual per Persones amb Discapacitat Fisica

FAPE Federacion de Asociaciones de Periodistas de Espafia

SR Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual

FESS Federacion de Sociedades Sexoldgicas

FLASSES Federacion Latinoamericana de Sociedades de Sexologia y Educacion Sexual
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FSFI Female Sexual Function Index

GLQTBI Gays Lesbianes Queers Transsexuals, Bisexuals i Intersexuals
GRISS Golombok Rust Inventory of Sexual Satisfaction

Idescat Institut d’Estadistica de Catalunya

IFM-SEI International Falcon Movement—Socialist Educational International
IEF International Index of Erectil Function

IMSERSO Instituto de Mayores y Servicios Sociales

INE Instituto Nacional de Estadisitca

ITS Infeccions de Transmissid sexual

LISMI Ley de Interaccion Social de los Minusvalidos

LGTB Lesbianes, Gais, Transsexuals i Bisexuals

MRD Minimal Record of Disability

MSI Marital Satisfaction Inventory

NATSAL National Survey of Sexual Attitudes and Lifestyles

NHSLS National Health and Social Life Survey

NLSAH National Longitudinal Study of Adolescent Health

NU Nacions Unides

ONU Organizacién Nacions Unides

ODF Observatori de la Discapacitat Fisica

OMS Organitzacié Mundial de la Salut

ONCE Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles

OPS Organizacion Panamericana de la Salud

OSM Observatorio de Salud de la Mujer

oVI Oficina de Vida Independent

PDBEQ Physical Disability Body Esteem Questionnaire

PFDBE Phycical Disability Sexual and Body Esteem

PIC Prostitutie Informatie Centrum

PLISSIT Permision giving, Limited Intervention, Specific Suggestions and Intensive Therapy
PREDIF Plataforma Representativa Estatal de Personas con Discapacidad Fisica
RS Relacion/s Sexual/s

SAIQ Sexual Attitude and Information Questionnaire

SAR Stichting Alternatieve Relatiebemiddeling

SAS Sexual Activity and Satisfaction Scale

SEB Social Erotische Bemiddeling

SEEREM Sociedad Espafiola de Rehabilitacion del Minusvéalido
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SexKen-PD Sex Knowledge, Experience, and Needs Scales for People with Physical Disabilities
SexKen-PG Sex Knowledge, Experience, and Needs Scales for the general population
SexKen-1D Sex Knowledge, Experience, and Needs Scales for People with intellectual disabilities
SIDA Sindrome d'Immunodeficiéncia Adquirida
SIS Sexual Interest and Satisfaction Scale
SS Salut Sexual
UE Uni6 Europea
uB Universitat de Barcelona
UNFPA United Nations Population Fund
VIH Virus de Inmunodeficiencia Humana
WAS World Association for Sexual Health
YWF Yes, We Fuck
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1. INTRODUCCIO

La societat catalana ha avangat molt en 1’atencio de la salut de la poblacid, ha anat integrant
tant I’aspecte de multidimensionalitat com de treball multisectorial, dins dels diferents nivells
de promocid de la salut i la prevencio de la malaltia. En relaci6 a la salut sexual (SS) encara hi
ha molt cami a fer; s’ha treballat en la planificacié familiar i la prevencio infeccions de
transmissié sexual (ITS), pero cal seguir estudiant els canvis socials que s’estan donant i
escoltar les necessitats que poden apare€ixer en certs grups de risc social com poden ser les

persones amb discapacitat fisiques, intel-lectuals, sensorials 0 amb situacié de vulnerabilitat.

Dins de les diferents discapacitats o situacions de vulnerabilitat, aquesta tesi es centra en la
discapacitat fisical (DF) o motora, que es defineix com un estat fisic que, a causa d’una
condicié genetica o sobrevinguda, impedeix a la persona, de forma permanent i irreversible,
moure amb plena funcionalitat el sistema motriu (Observatori de la Discapacitat Fisica, [ODF],

2019).

1.1. Estructura de la tesi doctoral
L’estructura d’aquesta tesi €s la seguent:

En la primera part es presenta quina ha estat I’evolucio dels termes; com es va anar definint
salut i sexualitat fins arribar al concepte actual de SS, com es va anar transformant el terme
impedidos fins el concepte de persona amb diversitat funcional, i com es van anar redactant els

drets humans fins arribar a 1’activisme social a Catalunya per la defensa dels drets sexuals de

1 En aquesta tesi s’utilitza la terminologia “persona amb discapacitat™ per ser el concepte utilitzat en la Convenci6 Internacional de les

Nacions Unides sobre els Drets de les persones amb discapacitat (2006). Cal tenir present que el terme “persones amb diversitat funcional”

també podria utilitzar-se partint de la filosofia del Foro de vida independent (Romaﬁach i Lobato, 2009).
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les persones amb discapacitat. Seguidament, quines eines es disposen per avaluar la SS dels
individus i quines enquestes s’han creat per coneixer la SS de les poblacions. | finalment
s’introdueixen aquells aspectes relacionats amb la SS com I’educacid, la socialitzacio i la
primera relacid sexual, fonamentats amb els estudis que s’han realitzar en persones amb

discapacitat fisica (DF).

En la segona part es presenta la rad i ’objectiu general de ’estudi, amb els objectius
especifics de cadascuna de les tres fases que van ser necessaries. Seguit de la metodologia
emprada en cada fase, els resultats obtinguts en cadascuna d’elles i la seva propia discussio.
Les 3 fases que han estat necessaries realitzar per coneixer la Salut Sexual de les persones amb

Discapacitat fisica majors d’edat residents a Catalunya han estat:

o EnlaFase | el procés d’elaboracié de I’Enquesta de Salut Sexual de les Persones amb
Discapacitat Fisica (ESSPDF/2016), fruit de I’ampliacid i modificacié de la ENSS/20009.

o En la Fase Il el procés de validacio ESSPDF/2016, en de dues etapes, la traduccio i
retro-traduccio a la llengua catalana i una prova pilot per avaluar el seu funcionament.

o En la Fase Il el procés d’aplicaci6 ESSPDF/2016 a una mostra de la poblacié de

persones amb DF majors d’edat resident a Catalunya.

Finalment, en la tercera part es presenten principalment les conclusié i les propostes de

linies de futur.
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2. ANTECEDENTS

Els termes salut, sexualitat i discapacitat han anat evolucionant, per adaptar-se a les diferents
époques i contextos socioculturals, passant d’una definici6 de salut basada inicament en
aspectes organics 1 d’una sexualitat genital, a visions més holistiques, fins el punt de poder
referir-nos a la Salut Sexual (SS) de les persones amb Discapacitat Fisica (DF). Aquests canvis

s’han pogut observar i arrelar socialment gracies a les diferents Declaracions de drets humans.

Per entendre com han anat evolucionant els conceptes de salut, sexualitat, i discapacitat ens
hem de remuntar com van conviure historicament i quin ha estat I’activisme social que ha
permes obrir cami, lluitant pels seus drets i la seva identitat. En 1’Annex | es pot veure un

esquema resum d’aquesta evolucid entre ’any 1946 fins [’any 2014.

2.1. Evoluci6 historica dels conceptes

Per conéixer la SS de les persones amb DF és imprescindible entendre com s’han anat

perfilant els conceptes de SS, drets sexuals i discapacitat al llarg dels darrers 70 anys.

2.1.1. De Salut i Sexualitat a Salut Sexual de les persones amb discapacitat fisica

El concepte de salut és dinamic i canviant, segons el context historic, la cultura, el nivell
de coneixements i les condicions de vida de la poblacio (Gavidia i Talavera, 2012). Inicialment,
el fet d’emmalaltir o no, s’entenia dins d’un pensament primitiu (magic, religios). L’augment
de coneixements va esdevenir un canvi cap a una visié mes higienista, propia dels origens de

la salut publica, que considerava la salut com “I’abséncia de malaltia”.

L’any 1946 1’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) en la seva Carta Constitucional va
canviar el concepte de salut existent fins aleshores, cap a una visié més multidimensional del
ser huma, definint la salut com: “Un estat complet de benestar fisic, mental i social, i no només
I’abséncia de malaltia” (Organitzacion Mundial de la Salut [OMS], 2014, p,1). Aquesta

3
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definici6 va ser titllada d’utopica, estatica i subjectiva (Salleras, 1989), fet que va provocar
I’eliminacio del caracter utopic (estat complert). Diferents autors van anar afegint concrecions

per ressaltar altres aspectes que consideraven importants en la salut.

René Dublos (1901-1982) va plantejar la necessitat d’incloure 1’adaptacio del subjecte al
medi en el que es troba, amb la seguent definicio salut (Moberg, 2005): " un estat fisic i mental
raonablement lliure d'incomoditat i dolor, que permet a la persona en questio funcionar

efectivament pel més llarg temps possible en I'ambient on per eleccié esta ubicat™ (p,114).

Lalonde (1974), ministre de Sanitat de Canada, va analitzar els factors endogens i exogens
que actuaven en el nivell de salut de I’individu, i els va classificar dins de quatre tipus de
determinants: la biologia humana, 1’estil de vida, el medi ambient i el sistema d’assisténcia
sanitaria, considerant la salut com: “El resultat de la interaccié de diferents factors que

interrelacionen amb I’individu” (p,260).

Segons Terris (1975), calia eliminar la paraula “complert” de la definicié proposada per
I’OMS, ja que la salut i la malaltia es mouen dins un continu carregat d’aspectes subjectius,
com el sentir-se bé, i objectius, com tenir diferents graus de capacitat de funcionament. Va
definir salut com: “L’estat de benestar fisic, mental i social amb capacitat de funcionament, i

no només absencia de malaltia” (p,1036).

Aquesta definicid suposava un inconvenient, perque algunes malalties en fases subcliniques
ni produeixen simptomes, ni limiten el funcionament. Llavors, en el X Congrés de Metges i
Biolegs de Llengua Catalana celebrat a Perpinya 1’any 1976 (Ramis, 2004), es va voler donar
importancia a una visio més d’actitud i es va definir la salut com: "Aquella manera de viure

que és autonoma, solidaria i profundament joiosa" (p,141).
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Anivell europeu, I’any 1985 1I’Oficina Regional per a Europa de ’OMS (Haddad, 1985) va
fer un pas més enlla, entenent la salut com un recurs huma, i no tant com un fet de vida, definint
la salut com: "La capacitat de realitzar el propi potencial personal i respondre de forma positiva

als problemes de I'ambient” (p,1).

Com es pot veure la definicio de salut ha anat modificant-se i segueix evolucionant segons

la cosmovisio del moment, introduint nous conceptes, dimensions i factors condicionants.

El concepte de sexualitat, inicialment es trobava dins del paradigma de continuitat de

I’espécie, basat en la reproduccié humana, que va ser anomenat model Locus genitallis.

A finals del s.XVIII, Haverlock Ellis va recollir les diferents terminologies sobre sexualitat
en la seva obra Suma sexologia, convertint-se en la base de la sexualitat moderna (Herranz i

Meler, 2015).

Poc a poc, es van anar introduint altres aspectes, com el plaer i el desig. Aquest canvi va
permetre diferenciar el que era genital i el que s’entenia per sexe. Aix0 va permetre distingir
entre relacio de copulacio i relacio sexual, entre infeccio genital i infecci6 de transmissio sexual
(ITS), o entre organs genitals i organs sexuals. Aquesta nova visio permetia incloure aspectes
genitals dins el concepte de sexe, pero no a la inversa, deixant lloc a les sensacions, als

sentiments, als desitjos, a les emocions, a I’atraccio i a la unié amb D’altre.

Una de les teories més integradores per entendre el concepte de sexualitat humana és la
Teoria dels Sexes d'’Amezla (1999). Aquesta teoria entén la sexualitat de 1’individuo dins del
seu entorn relacional, com a subjecte sexuat que requereix de la trobada entre sexes per la

construccio de la seva identitat. Recull la complexitat del Fet Sexual Huma, en sis camps
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conceptuals: la sexualitzacié?, la sexualitat, I’erotica®, I’amatoria®, la parella® i la reproduccid’,
que es modifiquen, al llarg de tota la vida, dins de tres plans: la manera8, els matisos® i les

peculiaritats®, que formen part del propi individu.

Un cop més, en I’esfor¢ de definir aspectes relacionats amb la salut humana, I’OMS va

definir la sexualitat com:

Un aspecte central en 1’ésser huma, present al llarg de la seva vida que inclou el sexe,
les identitats i els rols de genere, I’erotisme, el plaer, la intimitat, la reproduccio i
I’orientacié sexual. Aquesta sexualitat es viu 1 s’expressa mitjancant pensaments,
fantasies, desitjos, creences, actituds, valors, conductes, practiques, rols i relacions
interpersonals. La sexualitat esta influida per la interaccié de factors biologics,
psicolagics, socials, economics, politics, culturals, etics, legals, historics, religiosos i

espirituals (OMS, 2006, p,4).

El concepte de SS va aparéixer per primera vegada 1’any 1972 en una reuni6 consultiva
convocada per I’OMS, iniciant-se aixi I’observacié de la sexualitat dins d’una perspectiva de
salut. El que es va ressaltar en aquesta reunid, va ser la falta d’oportunitat que existia en els
professionals de la salut per estudiar aspectes relacionats amb la sexualitat humana, i les seves

mancances per planificar i portar a terme programes de SS.

Aquesta situaci6 va provocar que a I’any 1974 es realitz€s una reunio, entre professionals

de diferents paisos, per tractar aspectes com: els programes de planificacié familiar, el

2 LLa sexualitzacio és el procés de construir-se com a ser sexual al llarg de la vida, tenint present la multidimensionalitat de la persona.

3 La sexualitat és la manera de sentir-se i viure tot el fenomen complert del ser sexuat, més enlla de la funcio reproductiva.

4 L’erotica és el mon dels desitjos, atraccions, tant dins de la realitat com de la imaginaci6, que va més enlla del livid, els instints o la lascivia,
i entenent al subjecte com a matéria prima que esta en la cerca de sinérgies amb [’altre.

® L’amatoria son les diferents modalitats de comportaments i conductes entre dos éssers que es desitgen.

6 La parella és la unitat social de dues persones.

" La reproducci6 és ’acte de copulacié amb 1’objectiu de mantenir I’espécie.

8 La manera, té dos polaritats (el masculi i el femenf) amb les multiples combinacions que configuren la identitat sexuada.

° Els matisos, tenen dos polaritats (heterosexualitat i homosexualitat) amb major o menor tendéncia.

0 |_es peculiaritats son aquelles varietats particulars que ens individualitzen i que segons I’época han estat considerades des d’una visié més
0 menys patologica.

6
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contingut i la metodologia docent per als professionals de la salut, la identificacio de
tractaments o models d’orientaci6 sexual, la creacid de programes d’instrucci6 i assisténcia en
qlestions de sexualitat i la creacio de serveis internacionals de referéncia, tenint present els
diferents contextos socioculturals. D’aquesta reunié d’experts 1’OMS van pronunciar una
primera definicié de SS: "La integracié dels elements somatics, emocionals, intel-lectuals i
socials del ser sexual, de manera positiva enriquint i potenciant la personalitat, la comunicacio

i I’estimacid" (OMS, 1975, p,6).

En la mateixa reunid, Mace, Bannerman, Burton (1975) i I'OMS van considerar que calien

tres elements basics per poder viure la sexualitat.

El primer element era 1’aptitud per gaudir de I’activitat sexual i reproductiva, regulada en
conformitat amb una ética personal i social. El segon era la manca de pors i de sentiments de
vergonya i/o culpabilitat que poguessin inhibir les relacions socials i pertorbar les relacions
sexuals (RS), propies de creences infundades i d’altres factors psicologics. I el tercer era la
manca de trastorns organics, malalties i deficiéncies que poguessin dificultar I’activitat sexual
i reproductiva. Aquesta nova visio de la SS va trencar amb la visi6 reduccionista d’assisténcia
i assessorament merament relacionat amb la procreacié o ITS. Va ser un moment essencial
perque va obrir la porta a la informacié sexual i al plaer com a drets humans, i va atorgar a les
dones el poder de tenir un paper actiu dins la seva sexualitat i maternitat. Per aconseguir
plasmar aquest canvi de concepte, en la societat, es va considerar que calia crear un servei basic
per poder oferir informacié d’aspectes biologics i psicologics del desenvolupament sexual, de

reproduccid, de varietat de comportaments, de disfuncions sexuals i de malalties.

Pero, per poder avancar en aquest sentit, era prioritari treballar perqué els professionals
tinguessin una actitud positiva, una formacio de qualitat i uns recursos suficients, que els

ajudessin a atendre els complexos problemes de la sexualitat. Aquesta consideracio, va fer



ANTECEDENTS

sorgir la necessitat de formar professionals de la salut i d’altres ambits, perqué poguessin
treballar a tres nivells fonamentals: educacio, orientacid i tractament; tenint present I’imperatiu

sociocultural que condiciona I’abordatge de la SS (OMS, 1975).

En el butlleti del 6 de juliol de 1985 1’Oficina Regional per a Europa de I’OMS es va recollir
com a objectiu dins la salut que per a1’any 2000 que es contemples la SS com a dret fonamental.
Va posar sobre la taula que encara hi havia molt cami a recorrer, dins de certs grups minoritaris
i amb exclusié social, com havien estat en alguns paisos les dones, les persones amb

discapacitats i els homosexuals, entre d’altres (Haddad, 1985).

L’any 1994 la Conferencia Internacional sobre Poblacion y Desarrollo (CIPD) de
I’Organitzacid de les Nacions Unides (Organizacion de las Naciones Unides [ONU], 1995),
que es va dur a terme en EIl Caire, va suposar un canvi governamental, al comprendre la
importancia de la SS com a part de la salut en general i del benestar huma. En el seu informe,

el capitol VII, punt 7,2. defineix la salut reproductiva i fa referencia a la SS dient:

Un estat general de benestar fisic, mental i social, i no la mera abséncia de malalties o
dolencies, en tots els aspectes relacionats amb el sistema reproductiu i les seves
funcions i processos. En consequéncia, la salut reproductiva comporta la capacitat de
gaudir d'una vida sexual satisfactoria i sense riscos i de procrear, i la llibertat per a
decidir fer-ho o no fer-ho, quan i amb quina freqiiencia. Aquesta Ultima condicio porta
implicit el dret de I'nome i la dona a obtenir informacié i de planificacio de la familia
de la seva eleccio, aixi com a altres métodes per a la regulacié de la fecunditat que no
estiguin legalment prohibits, i 1’accés a meétodes segurs, eficacos, assequibles i
acceptables, el dret a rebre serveis adequats d'atencio a la salut que permetin els
embarassos i els parts sense riscos i donin a les parelles les maximes possibilitats de

tenir fills sans. D'acord amb aquesta definicié de salut reproductiva, l'atencié a la salut
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reproductiva es defineix com el conjunt de metodes, tecniques i serveis que
contribueixen a la salut i al benestar reproductiu en evitar i resoldre els problemes
relacionats amb la salut reproductiva. Inclou també la SS, l'objectiu és el
desenvolupament de la vida i de les relacions personals i no merament I'assessorament

i I'atencid en materia de reproduccid i de ITS (p,37).

Va ser en el Programa Mundial para los Impedidos de 1’Asamblea General de las Naciones
Unidas (1982), quan es va introduir explicitament la necessitat d’atendre a la SS de les persones
amb DF, concretament en 1’apartat d’equiparacié d’oportunitats es on es va fer menci6 a la

sexualitat dels anomenats aleshores impedits :

Per aconseguir els objectius de" participacio i igualtat plena ", no son suficients les
mesures de rehabilitacié orientades als impedits. L'experiéncia ha demostrat que és en
gran part I’entorn el que determina I'efecte d'una deficiéncia o incapacitat sobre la vida
diaria de la persona. Una persona és minusvalida quan se li nega les oportunitats que es
disposa en general a la comunitat i que son necessaries per als elements fonamentals de
la vida, inclosa la vida familiar, I'educacid, l'ocupacio, la llar, la seguretat financera i
personal , la participacio en grups socials i politics, les activitats religioses, les relacions
intimes 1 sexuals, 1'accés a instalelacions publiques, la llibertat de moviment i 1'estil

general de la vida diaria (punt 21).

L’any 2000 calia aprofitar el reconeixement institucional dels drets sexuals, com a part dels
drets humans, i de la SS com a part de la salut de I’individu, per mostrar la necessitat d’actuacio
i responsabilitat que requeia tant en ’ambit legal, psicologic, biologic, medic, social,
antropologic, etc. Aleshores, 1’Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), ’'OMS i la
World Association for Sexual Health (WAS) van presentar el document La promocion de la

Salud Sexual: Recomendaciones para la Accion. Dins de les cinc fites principals que es van
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marcar, la primera era sobre la promocio6 de la SS i I’eliminacio de obstacles, on es va donar
importancia a la necessitat de reconéixer els drets sexuals per a tothom, incloent les persones
amb discapacitats mentals, intel-lectuals i/o fisiques (Organizacién Panamericana de la salud

[OPS], 2000).

L’any 2002 a Génova I’OMS juntament amb la WAS, van comencar un procés de
col-laboracio per reflexionar sobre I'estat de SS a nivell mundial. En I’informe técnic sobre SS
es va proporcionar orientacié als administradors de la salut, responsables politics i proveidors

d'assistencia per abordar millor la SS. | van redefinir la SS com:

Un estat de benestar fisic, emocional, mental i social en relacio a la sexualitat; no és
només 1’abséncia de malaltia, disfunci6 o malestar. La SS requereix un enfoc positiu i
respectuds envers la sexualitat i les RS, aixi com la possibilitat de tenir experiéncies
sexuals plaents i segures, lliures de coercid, discriminacio i violéncia. Perqué la SS
s’aconsegueixi i es mantingui, s’ha de respectar, protegir i complir els drets sexuals de

totes les persones (OMS, 2006, p,4).

L’any 2008 en el document técnic de la WAS amb ajuda de I’OPS, es van descriure les vuit
fites de promocio de la SS necessaries per assolir els Objectius de Desenvolupament pel

Mil-lenni (World Association for Sexual Health [WAS] i OPS, 2009):

1. Reconeixer, promoure, garantir i protegir els drets sexuals per a tots.

2. Avancar cap a la igualtat i I'equitat de génere.

3. Condemnar, combatre i reduir totes les formes de violéncia relacionades amb la sexualitat.

On s’inclou la discriminacio, 1’abus, la coercio i la violéncia sexual.

4. Proveir I’accés universal a la informacid, 1’educaci6 integral de la sexualitat i als serveis

de salut, durant tot el cicle vital.
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5. Assegurar que els programes de salut reproductiva reconeguin el caracter central de la SS
i la necessitat que tots els proveidors dels serveis de salut tinguessin la capacitacio per

abordar aspectes relacionats amb la sexualitat i la SS.

6. Aturar i revertir la propagacio de la infeccié pel Virus Immunodeficiencia Humana

(VIH) i altres ITS.

7. ldentificar, abordar i tractar les preocupacions, les disfuncions i els trastorns sexuals.

8. Aconseguir el reconeixement del plaer sexual com un component de la salut i el benestar

total.

Pero, avui en dia, encara existeixen mancances per poder assolir aquestes fites, sobretot en
certs paisos en vies de desenvolupament i en certs grups socials. Com apunta Diserens i Korpés
(2006) cal abandonar els tabls existents sobre la sexualitat de la gent que presenta una
discapacitat. Aixi com aportar coneixement, perqueé tant I’entorn professional, parental i social

deixi de trivialitzar o ignorar com viuen la sexualitat aquestes persones.

2.1.2. De impedidos a persones amb diversitat funcional

El terme per referir-se a les persones, que a causa d’un deéficit o anomalia en una estructura
o funcio corporal, presenten una absencia o limitacié fisica en la seva capacitat per realitzar

una activitat ha anat evolucionant.

Més tard, a finals dels anys 70 quan s’inicien els estudis teorics i els plans d’accio per les
persones amb discapacitat, es va considerar que calia crear una classificacid, per diferenciar als
subjectes que formaven part dels considerats impedits. Tal com recull I’article d’Egea i Sarabia
(2001) ’OMS va anar modificant la manera de classificar les persones amb discapacitat, i va
ser I’any 1980 quan va néixer la Classificacio Internacional de Deficiéncies, Discapacitats i

Minusvalues (CIDDM).

11
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La CIDDM és un manual de classificacio de les malalties i de llurs repercussions per la vida
dels individus basat en un model organicista. Els termes que utilitzava (Deficiencies,
Discapacitats i Minusvalues) estaven centrats en el concepte de malaltia i la dificultat que
representava en les capacitats de I’individu, per portar a terme aquelles funcions i obligacions
que s’esperava dins la societat d’aquell moment. Posteriorment, es va portar a terme una revisio
I va passar a anomenar-se CIDMM-2. Aquest model basat en el déficit de I’individu, creat per
a la dependencia intrinseca entre la malaltia i la persona, portava a la categoritzacio i
I’estigmatitzacio del subjecte. Es tractava d’un abordatge negatiu, pel fet de centrar-se
Unicament en les deficiéncies, oblidant-se dels aspectes socials i contextuals propis de la

persona.

Aquest fet va portar a que la CIDMM passés a utilitzar-se com a complement de la
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE) i a la necessitat de crear una nova
classificacid que tingués una visio més amplia del subjecte dins un model biopsicosocial. Aixi
és com va néixer al maig de 2001 en la 54a Assemblea Mundial de la Salut, la Clasificacion
Internacional del Funcionamento de la discapacidad y la salud (CIF) (OMS, 2001). Aquesta
classificacid es basa en la relaci6 dinamica i complexa de 1’individu amb la seva condicio de
salut i llurs factors contextuals. S’ha convertit en una eina molt util, a nivell estadistic (el seu
llenguatge de codificacio sistematitzat, a part de proporcionar un perfil sobre el funcionament
i la discapacitat, permet la comparacié de dades), a nivell de recerca (per avaluar resultats,
aspectes de qualitat de vida o factors contextuals), a nivell clinic (per poder valorar les
necessitats de ’individu facilitant la presa de decisions), a nivell politico-social (en la
planificacié de sistemes de seguretat social i compensacio segons la situacio del subjecte) i a

nivell educatiu (en el disseny d’accions de conscienciaci6 social).

Actualment, a Catalunya, la forma més ampliament acceptada per anomenar tots els tipus

de discapacitats (psiquica, organica, sensorial i/o fisica) és el terme “persona amb discapacitat”.
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Pero el debat sobre quin terme és el més adequat segueix obert entre les institucions, els
professionals, el mon cientific, la poblacié en general i el propis col-lectius. Un exemple clar
¢s el terme “Homes i dones amb diversitat funcional” que va ser proposat I’any 2005 pel Forum
de Vida Independent. Aquest terme es basa en la teoria de Morris (1996), que defensa un model
inclusiu amb la diversitat i I’equiparacié d’oportunitats, i vol substituir aquells termes amb una
semantica que podria considerar-se pejorativa, com ara "discapacitat" o "minusvalua”. L’any
2016 es va iniciar les anomenades aliances queer-crip! un projecte que ha creat sinergies entre
aquests dos col-lectius amb 1’objectiu de mostrar-se com a subjectes sexuats, desitjables i amb
desitjos, critics amb els estereotips corporals de bellesa i desig sexual existents en la societat

(Oficina de Vida Independiente de Barcelona, 2019).

Com diu Palacios i Romafach (2006):

La societat segueix sense tenir respostes efectives per a I'acceptacié de la diferéncia dels
membres que formen aquest col-lectiu, tot i que de mica en mica es va adonant que
aquesta diferéncia és inherent a la propia existencia de I'ésser huma i que, amb el
envelliment dels seus ciutadans, ha d'afrontar de manera massiva la realitat de la
diversitat funcional. A les dones i homes amb cossos o organs que funcionen de manera
diferent a I'habitual se'ls segueix classificant com a herois o paries sense acabar
d'acceptar-les plenament com a individus diferents de la majoria estadistica de la

societat, al mateix temps que ciutadans de ple dret (p,29).

Per aquesta rad, cal mantenir-se atent i seguir reivindicant els drets humans, 1’aspecte

ontologic de les definicions i categoritzacions, les terminologies utilitzades, els aspectes

1 Crip: Paraula pejorativa anglesa que vol dir tollit. Queer: Paraula pejorativa anglesa que vol dir 'estrany' o ‘bord’, utilitzada com eufemisme
per referir-se als homosexuals. Paraules utilitzades per certs grups socials com a reivindicacio, convertint-les en una marca d’orgull i
desafiament, que pretén oferir un model cultural de la discapacitat.
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psicomedics d’intervencio i els aspectes econdomics perqué tothom es senti part d’una societat

sense cap tipus de discriminacié (Planella, Moyano, i Pi¢, 2012).

2.1.3. De drets humans a drets sexuals

Per entendre els Drets Sexuals i Reproductius (DSR) cal préviament fer un viatge en el
temps en la relacio als drets humans, 1’estudi de la sexualitat, la lluita de les dones, del col-lectiu

LGTB i de les persones amb discapacitats.

L’any 1948 es va redactar la Declaracio Universal dels Drets Humans (Asamblea General
de las Naciones Unidas, 1948). Aquest va ser el primer document legal, que juntament amb el
Pacte Internacional de Drets Civils i Politics i el Pacte Internacional de Drets Economics,
Socials i Culturals reconeguts per I'Asamblea General de las Naciones Unidas, (1966) van
formar I’anomenada Carta Internacional dels Drets Humans. Pero no va ser fins I’any 1975 que
1I’Organitzacio de les Nacions Unides (ONU, 2014) va realitzar la primera reunio per proclamar
I’any Internacional de la Dona, on es va parlar de sexologia. Encara que no es va tractar dels

drets sexuals com a tals, si que va obrir una escletlla de llum.

Quasi 20 any més tard, I’any 1994 en la CIPD en el Caire es va tractar la SS i reproductiva
com a dret huma fonamental, sobretot en relacio a la igualtat de genere. Malgrat no arribar a
una aprovacio per part de tots els paisos, va obrir cami a seguir treballant en la necessitat de
crear plans d’accio per ampliar el concepte de Salut reproductiva i introduir la SS (ONU,
1995a). Un any més tard, a Beijing va tenir lloc la IV Conferencia Mundial sobre la Mujer, on
es va insistir en els drets de les dones i es va aconseguir perfilar i reforcar el concepte de SS i
reproductiva (ONU, 1995b). A nivell Europeu, I’any 1996 la Unié Europea (UE) va adoptar
formalment dins el Plan de accién sobre poblacion y desarrollo de El Cairo (article 1,2) aquest

reconeixement holistic de la SS i reproductiva, i en consequéncia dels drets sexuals i
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reproductius; fent referéncia a viure la sexualitat i reproduccid6 d’una manera integral,

autonoma, igualitaria, satisfactoria i respectuosa.

La primera Declaracié dels drets sexuals de la WAS va ser proclamada ’any 1997 en el 13é
Congrés Mundial de Sexologia a Valencia (Espanya). Més tard, I’any 1999 es va fer una revisio
que va ser aprovada a 1’Assemblea General de la WAS a Hong Kong, que ’any 2008 va ser
reafirmada en la Declaracio de la WAS en el document Salud sexual para el Milenio (OPS,
2009). Finalment, I’any 2014 en el Consell Consultiu de la WAS es va redactar i aprovar la

darrera revisié dels drets sexuals. Aquests sén (WAS, 2014):

1. Dret a la igualtat i a la no discriminacié: Totes les persones han de poder gaudir dels seus
drets sexuals sense distincié de raca, creences, posicié socioeconomica, nacionalitat

0 estat civil.

2. Dret a la vida, llibertat i seguretat de la persona: Aquests no poden ser retirats de forma

injusta per raons relacionades a la sexualitat.

3. Dret a l'autonomia i integritat del cos: Tota persona pot triar lliurement sobre el seu cos,

ja siguin relacions interpersonals, parelles i comportaments.

4. Dret a una vida lliure de tortura, tracte o penes cruels, inhumans o degradants: Cap home
0 dona pot ser sotmeés a alguna d'aquestes practiques, com tampoc a l'esterilitzacio

forgada o anticoncepcio.

5. Dret a una vida lliure de totes les formes de violéncia i de coercio: Aixo inclou la violacio,
abusos sexuals, assetjament sexual, assetjament escolar, explotacio sexual, entre

d'altres.

6. Dret a la privacitat: Tota persona té dret a mantenir en privacitat la seva sexualitat, vida

sexual i eleccions pel que fa al seu cos.
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7. Dret al grau maxim assolible de salut: Incloent la SS que comprén experiéncies sexuals

plaents, satisfactories i segures, per la qual cosa requereix atencié de la SS de qualitat.

8. Dret a gaudir d'avencos cientifics i dels beneficis que en resultin: Gaudir dels beneficis

de la ciencia i de les seves aplicacions en relacio a la sexualitat.

9. Dret a la informacio: Tota persona té el dret a fonts comprensibles sobre els seus drets

sexuals, la qual no ha de ser manipulada o censurada.

10. Dret a l'educacié i el dret a I'educacid integral de la sexualitat: Ha de ser d'acord a I'edat,
cientificament correcta, basada en els drets humans i amb un enfocament positiu pel

que fa a la sexualitat.

11. Dret a contraure, formar o dissoldre el matrimoni i altres formes similars de relacions
basades en l'equitat i el ple i lliure consentiment: Tota persona té el dret a triar si

casar-se o no i en el cas de ser dissolt tenen el dret a no ser discriminats.

12. Dret a tenir fills, el nombre i esplai dels mateixos i a tenir accés a la informacio i els
mitjans per aconseguir-ho: Per aconseguir una adequada decisio s'ha de tenir accés a

tots els metodes de salut, concepci6 i anticoncepcio.

13. Drets a la llibertat de pensament, opinio i expressio: Tota persona pot expressar la

seva opinid de la sexualitat, aixi com també a través de la seva aparenca.

14. Dret a la lliure associacié i reunid pacifiques: Dret que permet que cada persona

s'organitzi per defensar la postura que té sobre la sexualitat.

15. Dret a participar en la vida publica i politica: Per tal de desenvolupar-se en la societat
i aportar positivament al desenvolupament d'aquesta en temes, politics, socials i

culturals.
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16. Dret a la justicia, a la retribucid i la indemnitzacié: Tota persona pot reclamar una

indemnitzacid o retribucio en el cas que els seus drets sexuals siguin violats.

La WAS es va constituir I’any 197812, des d’una visi6 multidisciplinaria i amb objectiu de
vetllar pel desenvolupament, promocié i defensa dels drets sexuals, al llarg de tota la vida i
situacions dels individus. Aixi doncs, amb la declaraci6 dels drets sexuals van aconseguir un

fita historica on moltes persones van poder sentir que finalment se les havia escoltat.

Malgrat els drets en SS han estat reconeguts com a drets humans per la comunitat
internacional, ’ONU i altres institucions han confirmat en diferents declaracions i convencions
que encara hi ha molt cami a fer, en major o menor escala segons els paisos, com ja van mostrar
en les revisions i ratificacions de les conferencies de el Caire+5 (Asamblea General de las

Naciones Unidas, 1999), i el Caire+10 (Parlamento Europeo, 2004).

2.1.3.1.  Moviment social a Espanya pels drets de les persones amb discapacitat

L’any 1948 es va redactar la Declaracié Universal dels Drets humans (Asamblea General
de las Naciones Unidas, 1948), pero no va ser fins I’any 1993 a la Conferéncia Mundial sobre
els drets humans realitzada a Viena que es van establir estrategies per reconéixer la situacio de

les persones amb discapacitat (ONU, 1993).

Va caldra esperar a I’any 2006 a la Convenci6 Internacional sobre Drets de les persones
amb discapacitat de I’ONU per a que s’aprovessin els drets humans com a drets sense distincié
I, es va declarar que per poder facilitar els drets sexuals de les persones amb discapacitat calia

(ONU, 2006):

12 Bins del territori espanyol la WAS només reconeixia la Societat Catalana de Sexologia; no va ser fins el 1979 que es va constituir i va ser

reconeguda la Federacién Espafiola de Sexologia com integradora de les distintes entitats existents.
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Evitar una actitud protectora per part dels familiars i professionals que els impedeixi
viure en llibertat i autonomia la seva sexualitat.

Tenir professionals formats en una visio holistica de la sexualitat, més enlla de la
disfuncio sexual o la reproduccio.

Poder accedir a una educacio afectiva-sexual que contempli la diversitat.

Disposar de metodes de reproduccio i proteccid, adaptats a les diferents necessitats.
Ensenyar a identificar, tant als subjectes com al seu entorn familiar i professional,

possibles practiques abusives, per poder fer-hi front.

Per entendre el moviment social que es va donar en la lluita pels drets de les persones amb

discapacitat a Espanya cal remuntar-se a I’any 1900. Planella, et al. (2012) va resumir aquest

periode en les seglients cinc etapes (veure Figura 1):

Pas de la teoria a la practica

- 1915 Instituto Médico-pedagdgico de Barcelona (BCN) creat per Cérdoba

@ ]
@9 Rodriguez
o .=
S8
S < - 1917 Instituto para los nifios deficientes de Villa Joana (BCN) creat per
Qo
D
- 2 I’Ajuntament de BCN amb I’assessorament del Dr.Joan Alzina i Melis

- 1928 Intituto Torremar (Vilassar de Dalt) amb el Dr. Emili Mira
- 1935 La Sageta (BCN) creat per Jeroni de Moragues i Alfred Strauss.
Periode franquista que suposa una regressio de la situacio.

+— @©

X o . L
0 8 3 s |- Es dona un doble moviment, per una part es crea un model paternalista i de
S ZET
.8 5 c L. . . . S
= e S é concepcio de la persona amb discapacitat com a objecte de vergonya social i per

D o
Sz g . - . . . o

go2 altre neixen associacions, que lluiten per radicar aquesta visid, amb 1’ajut de

o

.g -
2 I’Església.
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Epoca de manifestacions

- L’any 1976 té lloc una gran manifestacio a la Plaga Sant Jaume de Barcelona, on
es va parar el transit i centenars de persones van cridar: “;Queremos trabajo,

transportes adaptados, calles y edificios accesibles, integracion escolar...’

- L’any 1977 es viu El encierro tancament de Sociedad Espafiola de Rehabilitacion

1976-1981
Insurgéncia de la discapacitat:

del Minusvalido (SEEREM) que dura dos mesos, durant els quals es realitzen

La rebel-li6 dels coixos

activitats per visualitzar la realitat del moment. Les lleis no eren suficients, la
persona depenent no tenia drets, era més aviat objecte de caritat, de beneficéncia,

proteccid, compassio i llastima.

Avrriben les lleis
- L’any 1982 arriba la Ley de Interaccion Social de los Minusvalidos (LISMI). El
Grupo de Asociados Disminuidos de Catalufia (GRADISCA) s’oposa a aquesta
llei.
- L’any 1991 s’aprova com a revisio de la LISMI, la Ley 20/1991 de promocié de

I’accessibilitat i de supressié de barreres arquitectoniques (Diari Oficial de la

1982-2000
Lleis de la dependéncia

Generalitat de Catalunya , DOGC 4112/91).
- L’any 2000 neix el Comité Espafiol de Representantes de personas con

Discapacidad (CERMI) amb I’objectiu de defensar els seus drets.

Inici de ’apoderament del col-lectiu

- L’any 2001 neix el Forum de Vida Independiente, que parteix de ’experiéncia dels
Estats Units d’América (EUA), amb 1’objectiu d’apoderar a les persones amb

discapacitat i d’introduir 1’us del terme diversitat funcional.

funcional

- ElI CERMI treballa intensament en la defensa dels drets.

2001-2009
Vida independent i diversitat

- Entrar en vigéncia el compliment dels drets humans de les persones amb

discapacitat (2008), obligant el canvi de les lleis.

Figura 1. Etapes del moviment social per la lluita dels drets de les persones amb discapacitat

a Espanya (1900-2009). Nota: Extret i adaptat de la proposta de Planella, Moyano i Pié (2012).
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E1 CERMI es va constituir a I’any 2000 per diferents entitats estatal*®. L’any 2005 van entrar
a formar part altres associacions de persones amb discapacitat, representants dels CERMI
existents en les diferents autonomies i la participacio directa d’una persona amb discapacitat
intel-lectual; tots ells van tenir veu per defensar i fer comprendre les necessitats de les persones

amb discapacitat.

En el si del CERMI es va crear la Comision de la Mujer, que al poc temps va participar en
el | Plan Integral de Accion para las mujeres con discapacidad, per al trienni 2005-2008
(Comité Espafiol de Representantes de personas con Discapacidad [CERMI], 2005). On es va
introduir per primer cop una area sobre sexualitat, en la que es plantejaven els seglients
objectius estratégics: fomentar la sensibilitzacid, oferir proteccid, garantir formacio i
accessibilitat als recursos i a la informacio sexuals, obtenir dades estadistiques especifiques
sobre la sexualitat de les dones amb discapacitat i accions de recolzament per poder exercir els
drets sexuals tant en la vida independent com institucional. Fins i tot, es va plantejar la figura

de I’ Assistent Sexual dins les necessitats assistencials.

L’any 2008 va entrar en vigéncia el compliment dels drets humans de les persones amb
discapacitat, obligant 1’adaptacié de la legislatura vigent: la Ley 51/2003 sobre la igualtat
d’oportunitats, la no discriminacio i I’accessibilitat de les persones amb discapacitat, i la Ley
39/2006 sobre la Promoci6 de I’ Autonomia Personal i Atencid a les persones en situaci6 de
dependéncia. | la posterior aparicié de la Ley 26/2011 i el Real Decreto 1276/2011 sobre
I’adaptaci6 de la normativa de la Convencid internacional dels drets de les persones amb

discapacitat.

13 |a Confederacion Espafiola de Federaciones y Asociaciones de Atencion a las personas con paralisis Cerebral y Afines (Confederacion
ASPACE), la Confederacion Estatal de personas Sordas (CNSE), la Confederacién Espafiola de personas con Discapacidad Fisica y
Orgénica (COCEMFE), la Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE), la plataforma Representativa Estatal de personas con
Discapacidad Fisicos (PREDIF) i la Confederacién Espafiola de Organizaciones en favor de las personas con Discapacidad Intelectual
(FEAPS).

20



ANTECEDENTS

L’any 2013, atés el malestar que encara vivien les dones amb discapacitat, es va elaborar el
I1 Plan Integral de Accion de Mujeres con discapacidad 2013-2016 (CERMI, 2013). Prenent
com a marc legal i executiu de referencia: la Convencion sobre la Eliminacion de todas las
Formas de Discriminacion contra la Mujer (ONU, 1979), la Convencion sobre los Derechos
de las personas con Discapacidad (ONU, 2006), la Declaracion del Milenio (Asamblea
General de las Naciones Unidas, 2000) i la Estrategia Europea de Discapacidad 2010-2020
(Comision Europea, 2010). En aquest pla d’actuacid es van donar a coneixer els obstacles que
encara tenien les dones per a I’exercici dels seus drets sexuals i reproductius. També es va
plantejar la necessitat de lluitar pel risc de 1’abtis sexual i per 1’eliminacié del concepte
d’asexualitat, hipersexualitat o infantilitzaci6 de les dones 1 nenes amb discapacitat. L’objectiu
estratégic que es van marcar va ser: tenir present en la comunitat, les administracions publiques,

la recerca i la legislacio els drets sexuals i reproductius de les dones i nenes amb discapacitat.

Actualment esta vigent | 'Estrategia Espariola sobre la Discapacitat 2010-2020 (aprovada

I’any 2012), pero encara se pot comprovar que existeix la vulneracié d’aquests drets en els

documents del CERMI (Lid6n, 2016).

2.2. Discapacitat en xifres

L’Informe Mundial sobre la Discapacitat (OMS, 2011) recull la millor informacio
disponible sobre la discapacitat al mon. La seva finalitat és millorar la vida de les persones i
facilitar una analisi de la importancia de la discapacitat per decidir quines accions es poden
realitzar a diferents nivells: els governs, I’ONU, les organitzacions de persones, els proveidors
de serveis, les institucions docents, el sector privat, les comunitats o les persones i llurs

families.
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A nivell mundial, es va calcular 1’any 2010 que existien més de mil milions de persones
amb algun tipus de discapacitat, és a dir, el 15% de la poblacié mundial. Aquesta xifra va ser

superior al 10%, que va ser I’estimacid que va realitzar I’OMS a 1’any 1970.

A nivell europeu, les dades mes recents en relacio a les persones amb discapacitat es poden
consultar a la base de dades de 1’Organitzaci6 d’estadistica europea (Eurostat, 2015). Les dades
estimades de 1’any 2012 a Europa van ser d’un 17,6% de persones majors de 15 anys que tenen
alguna discapacitat, i concretament a Espafia d’un 16.7% (6,5 milions de persones). Aquestes
dades van ser les utilitzades per dissenyar 1’Estrategia Europea sobre Discapacitat 2010-2020
(Comision Europea, 2010). | aixi poder definir possibles intervencions de millora, dins dels
principals ambits d’actuacié com I’accessibilitat, la participacio, la igualtat, la ocupacio laboral,

I’educacio, la formacio, la proteccid social, la sanitat i I’accié exterior dins el marc europeu.

Per obtenir informacid oficial sobre la situacio de la poblacié amb discapacitat a Espanya
cal referir-se a I’Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia
(EDAD. 2008)* que va realitzar I’ Instituto Nacional de Estadistica (INE). A Catalunya, segons
les dades de I’Institut d’Estadistica de Catalunya (Idescat), la taxa de discapacitat va ser de 58,5
per 1.000 en homes i 85.9 per 1.000 en dones (Institut d'Estadistica de Catalunya [ldescat],

2011).

14 Realitzada a partir de I’Enquesta de discapacitats, deficiéncies i estat de salut (1999), i adaptant-se a la Classificaci6 Internacional del
Funcionament, de la Discapacitat i de la Salut (CIF).
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La falta de mobilitat és el major tipus de discapacitat (veure Figura 2) i dins d’aquest, el fet
de desplacar-se fent sevir mitjans de transport, com a passatger (veure Figura 3). Aquesta dada
té una rellevancia especial perqué pot dificultar la participacié social si no existeixen

adaptacions en I’entorn.
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Figura 2. Taxa de discapacitat en poblacio de 6 a 64 anys, per grup d’edat i sexe, Catalunya
2008. Nota: Una mateixa persona pot estar en més d'un grup de discapacitat. Adaptat de
I’Idescat, (2009)
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Figura 3. Poblacié segons la severitat i tipus de discapacitat en mobilitat de 6 a 64 anys amb
discapacitat a Catalunya,2008. Nota: Una mateixa persona pot estar en més d'un grup de
discapacitat en mobilitat. Adaptat de I’Idescat, (2009)

23



ANTECEDENTS

Segons el Departament de Benestar Social i Familia, de la Generalitat de Catalunya
(2013)%, en data 31 de desembre de 1’any 2012, figuren un total de 490.134 persones amb
discapacitat motora'®, un 6,47% de la poblacié catalana. Amb un increment absolut de 35,220
persones respecte a I’any anterior, la qual cosa suposa un augment interanual del 7.74%. Les
discapacitats fisiques son la tipologia més nombrosa dins les discapacitats amb 286.226
persones, que representen el 58,40% del total de discapacitats. Les persones que presenten un
grau de discapacitat fisica motorical’ del 33% al 64% representen el 64,57% de la poblacié
amb discapacitat, els que tenen un 55-74% de grau de discapacitat representen el 18,07% i els
que presenten un alt grau de discapacitat, és a dir més del 75%, representen el 17,36%. Per
sexe, es constata que els homes representen el 44,38% i les dones el 55,62% del col-lectiu amb
DF. En relacié amb la variable edat, els subjectes de més de 45 anys representen el 86,53%

(148.894 persones) com es pot veure a la Taula 1.

Taula 1: Persones amb discapacitat fisica motora, per grau, grup d’edat i sexe. Catalunya,
2012,

13% - 64% B5% - 4% 5% | més Total
Fisics motbrics Homes Dones  Total | Homes Dones  Total | Homes Dones  Total | Homes Dones  Total
De 00 a 15 anys a02 32 144 195 161 356 4 37 71 1441 110 255
De 16a 19 anys m 202 425 50 50 100 164 13 & 47 %5 802
De 20a 3 anys 2250 1007 AMee 510 419 424 406 636 1542| 3678 2962  GGYT
De 352 44 anys 5.210 4183 937 436 8 M5 | 1202 797 19| 73R 5B 13087
De 452 54 anys BE45 7037 16582 | 1408 1ES2  3150| 1307 a3 2528 11540 10720 2260

De 552 64 anys 1883 1334 2307 232 30m 5353| 1B60  v642 3502| 16088 17ATT  Ma62
De 652 74 anys 11831 14420 26253 | 2645 4388 7014 2285 2295 4580 16763 21084 A4
De 75 anys | més 10120 17451 2751 | 3761  B6W0 12371 5098 0585 14683 | 18979 35646 462

Total 51.075 60036 111111 | 11837 19451 31088 | 13.35% 16516 29872 | 76368 95708 17207

Nota: Recuperat del Departament de Benestar Social i Familia. Secretaria General. Elaboracio a
partir de la Base de dades de persones amb discapacitat. 2012.

5 Dades utilitzades en el Pla estadistic de Catalunya 2011-2014 aprovat per la Llei 13/2010. de 21 de maig.

16 Basat en les persones amb un grau de discapacitat a partir del 33% que hi havia a Catalunya ’any 2012. extret de la base de dades dels
serveis d’orientacio i valoracio de dependents de I’Institut Catala d’Assisténcia i Serveis Socials.

1 persones amb discapacitats fisiques motoriques: Persones que tenen afectada la capacitat del moviment. Aquesta afectacid pot haver estat
causada per accidents, malalties o malformacions que lesionen el sistema nerviés central (accidents cerebrovasculars, traumatismes
cranioencefalics, paralisi cerebral, esclerosi maltiple, Parkinson...), que lesionen el sistema nervids periféric (radiculopaties, poliomielitis,
lesions plexurals, neuropaties...) o que afecten el sistema musculoesquelétic (amputacions, distrofies musculars, malalties reumatiques
generatives...).
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A Catalunya des de 1’any 2014 existeix I'Observatori de la Discapacitat Fisica (ODF), una
entitat federada a la Confederacion Espafiola de personas con discapacidad fisica y Orgénica
(Cocemfe), que treballa per la difusié d'informacié relacionada amb I'ambit de la discapacitat.
Recopila informacid i genera coneixement, amb la participacio de diferents sectors incloent la
societat. En la seva web es poden consultar dades més concretes com sén la quantitat de

persones amb DF de cadascuna de les arees metropolitanes de Barcelona (ODF, 2018)

2.3. Avaluacié de la salut sexual

Avaluar la SS de les persones, des d’una Vvisid holistic, és una feina realment complexa,
donat el gran ventall d’aspectes que cal tenir present. Per poder avaluar 1’estat de la SS d’un
individu o un grup social, ja sigui de forma qualitativa o quantitativa, cal utilitzar indicadors
que ajudin a comprendre aquells aspectes que es desitja explorar.

Sovint, s’utilitzen qiiestionaris més o menys especifics que solen complementar-se amb
entrevistes, per explorar certs aspectes de la SS com poden ser la disfuncio sexual, la satisfaccio
sexual, les activitats o actituds sexuals.

Si es desitja obtenir una visio més general de 1’estat de la SS d’una poblacid, cal utilitzar les
enquestes poblacionals, que permeten accedir a un major nombre de subjectes, i recollir un
ampli ventall d’aspectes tant personals com socio-culturals.

Totes aquestes eines s’haurien d‘anar adaptant a les necessitats socials, generades pels

canvis produits per les noves visions de la SS i als distints col-lectius.

2.3.1. Els questionaris

Existeixen varis qliestionaris relacionats amb la SS, uns son especifics de la funcié sexual i

altres s’utilitzen per avaluar alguna de les dimensions de la SS.
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Alguns dels giiestionari més utilitzats son:

Derogatis Sexual Functioning Inventory (DSFI)
e  Emotional Quality of Relationship Scale (EQR)
e  Female Sexual Function Index (FSFI)
e  Golombok Rust Inventory of Sexual Satisfaction (GRISS)
e International Index of Erectil Function (II1EF)
e  Marital Satisfaction Inventory (MSI)
e  Sexual Activity and Satisfaction Scale (SAS)
e  Sexual Attitude and Information Questionnaire (SAIQ)
e  Sexual Interest and Satisfaction Scale (SIS)

En aquesta linia, Arrington, Cofrancesco, i Wu (2005) van realitzar una revisio dels
questionaris existents entre els anys 1957 i 2001, i la seva utilitat en diferents poblacions. Van
analitzar les publicacions existents en les bases de dades Medline, PubMed i PsychLit, llistes
de referencies i informes no publicats. Els termes Medical Subject Headings (MESH) utilitzats
van ser la funcié sexual, la disfuncid sexual, la satisfaccié sexual, la qualitat de vida i els
questionaris. Els resultats obtinguts van ser 139 referéncies sobre funcié sexual i disfuncio
sexual, es van excloure 82 articles perque es tractaven de questionaris que no responien
directament els pacients. Dels 57 questionaris restants, 45 eren especifics i 12 més generals.
Dels diferents aspectes que avaluaven es van classificar segons 6 dominis: la
satisfaccid/qualitat de I'experiéncia, l'interés/desig, l'entusiasme/excitacio, el rendiment,
I'actitud/comportament, i la relacid. Els dominis que van mostrar una major frequéncia, en el
conjunt dels questionaris, van ser I’entusiasme/excitacié (71%), l'interés/desig (53%), la
satisfaccid/qualitat de I'experiencia (51%) i el rendiment (38%). En relacio als qlestionaris
especifics 38 eren sobre la funcio sexual, d’aquests, 3 eren exclusivament aplicables a grups

homosexuals, 11 podien ser utilitzats per dones homosexuals, 12 per homes homosexuals i 12
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tant per homes i dones homosexuals com heterosexuals. D’aquests qiiestionaris especifics, 28
havien estat dissenyats per a homes i 5 per a dones. Finalment. 10 d’aquests qiiestionaris
especifics havien estat dissenyats per col-lectius amb malalties croniques com la hipertensio.
En relacio als 12 questionaris generals que incloien la funcio sexual, 3 presentaven Unicament
1 domini dels 6 possibles, i la resta de qiiestionaris més d’un. Tots havien estat dissenyats per
a poblacions de subjectes amb malalties croniques, perd no tenien present el col-lectiu

homosexual, ni havien estat dissenyats exclusivament per al sexe femeni.

Malgrat aquests qlestionaris no van ser dissenyats tenint pressent les necessitats de les
persones amb discapacitat, s han utilitzat en varis estudis realitzats en aquest col-lectiu. Alguns
exemples del FSFI son els estudis de Matzaroglou et al. (2005) en 39 dones amb lesié medul-lar
cervical greu, de Tikiz et al. (2005) en dones amb fibromialgia, de Tzortzis et al. (2008) en
dones diagnosticades d'esclerosi multiple i el d’Arrington, Cofrancesco i Wu (2004) o el de
Lee et al. (2015) en dones amb espina bifida. Altres questionaris com la EQR, la SAS, la SIS i
la SAIQ s’han utilitzat en subjectes amb espina bifida, com en I’estudi de Abramson, McBride,
Konnyu i Elliott (2008) o el de Merghati-Khoei, Qaderi, Amini, i Korte (2013).

Aquest resultats mostren la necessitat de crear eines més adaptades a certs col-lectius, com
poden ser les dones embarassades, les persones que han tingut un transplant d’organ, les que

pateixen obesitat 0 les que presenten alguna discapacitat.

Per avaluar la SS de persones amb discapacitat cal tenir present tres premisses: han de ser
considerades per la societat com éssers sexuats, han d’existir estudis que mostrin les seves
necessitats i s’han de dissenyar o adaptar eines d’avaluacio. Per0, la realitat ha estat una altra,
sovint I’atencid de la SS de les persones amb discapacitat s’ha centrat inicament en aspectes
biologics, oblidant altres aspectes necessaris per a millorar la seva qualitat de vida sexual

(O’Dea, Shuttleworth 1 Wedgwood, 2012).
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Alguns dels questionaris no recollits en la revisioé d’Arrington et al. (2005) creats o adaptats
per a la poblacio de persones amb discapacitat son la Physical Disability Sexual and Body
Esteem (PDSBE) (Taleporos i McCabe, 2002b) i la Sex, Knowledge, Experience, and Needs
Scales (SexKen) concretament la versié per persones amb DF(SexKen-PD) (McCabe,
Cummins, i Deeks, 1999a). Altres questionaris dissenyats per persones amb discapacitat
posteriors a aquesta la revisio son: el Attitudes to Sexuality Questionnaire-Individuals with an
Intellectual Disability (ASQ-1D) (Cuskelly i Gilmore, 2007), el Multiple Sclerosis Intimacy
and Sexuality Questionnaire (MSISQ-19) (Sanders, Foley, Larocca, i Zemon, 2000) que ha
estat revisat per Foley et al. (2013) i adaptat a diferents poblacions (Silva et al., 2015),

quiestionaris semiestructurats com 1 utilitzat per Bitzer, Giraldi, i Pfaus (2013).

ElI PDSB (Taleporos i McCabe, 2002b) és un questionari de 10 items que es va desenvolupar
per avaluar el sentiment de les persones amb DF vers la seva sexualitat, mesurant tres arees
I’estima sexual (4 items) 1’estima corporal (3 items) i la percepcid de sentir-se atractius (3
items) amb una escala Likert de cinc punts que van d’estar molt en descord a estar totalment
en acord. Es van realitzar 4 estudis per desenvolupar i validar les seves propietats
psicometriques. En el primer estudi va ser un analisi factorial exploratori amb una mostra de
348 subjectes amb DF. El segon estudi va ser un analisi factorial confirmatori amb una mostra
de 338 subjectes amb DF, confirmant el primer estudi. El tercer estudi va ser amb 47 subjectes
amb DF per avaluar la confiabilitat. | finalment el quart estudi es va realitzar amb 748 subjectes

amb DF i va demostrar la seva alta confiabilitat i un bona validesa convergent i divergent.

Finalment, una de les eines que presenta diferents adaptacions tant per a la poblaci6 en
general, com per a les persones amb alguna discapacitat és la SexKen (McCabe et al., 1999).
Pel disseny d’aquest instrument per poder avaluar el coneixement sexual, 1’experiéncia, els

sentiments i les necessitats sexuals i adaptar-lo a les persones amb discapacitats intel-lectuals
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(SexKen-1D), fisiques (SexKen-PD) o persones en general (SexKen-GP) es va realitzar en
quatre fases:

En la primera fase amb un grup de 25 subjectes amb discapacitat intel-lectual repartits en 5
grups van realitzar debats, d’aqui es va determinar quines arees calia incloure a I’entrevista i el
tipus de preguntes. El resultat va ser un conjunt de preguntes amb diferent format de respostes,
tant obertes com tancades, a més de 1’Gs d’imatges.

En las segona fase un grup de 8 professionals de I’ambit de la discapacitat intel-lectual van
apuntar que podia existir la dificultat de comprensié i de concentracio durant el questionari i
es va decidir realitzar-lo en tres entrevistes d’un hora cadascuna. L'entrevista 1 comprenia les
subescales amistat (23 items), cites i intimitat (16 items), matrimoni (16 items), identificacio
de parts del cos (21 items). L’entrevista 2, l'educacié sexual (16 items), la menstruacié (16
items), la interaccid sexual (52 items), anticoncepcio6 (19 items) i embaras, avortament i part
(24 items). I I’entrevista 3, les ITS (19 items), la masturbacié (16 items) i I'nomosexualitat (10
items). Algunes de les adaptacions per la poblacio amb discapacitats intel-lectuals van ser que
el questionari presentava tant preguntes obertes, com de si/no com 1’as d’imatges (6 sobre
identificacié de parts del cos, 1 sobre menstruacio, 4 sobre interaccié sexual, 2 sobre
anticoncepcio, 2 sobre embaras i 4 de masturbacio).

En la tercera fase es va realitzar una prova pilot amb un grup de 30 subjectes amb
discapacitat intel-lectual, per perfilar certes preguntes.

Finalment en la quarta fase és va estudiar la fiabilitat de la Sexken, desenvolupant
paral-lelament el SexKen-1D en una mostra de 66 subjectes, en les persones amb DF (SexKen-
PD) en una mostra de 54 subjectes, i en la poblacio general (SexKen-GP) amb una mostra de
100 subjectes. En forma de qiiestionari de 248 items i una durada aproximada d’una hora. Aixi
com la SexKen-ID té imatges, la SexKen-PD inclou una serie de preguntes sobre la naturalesa,

el temps, la durada i la gravetat de les discapacitats fisiques.

29



ANTECEDENTS

2.3.2. Les enquestes poblacionals

Dissenyar un questionari de Salut és una feia laboriosa perqué les seves preguntes han
de recollir informacié de fenomens subjectius, han d’anar evolucionant juntament amb les
noves realitats de la poblacio, i han de introduir nous indicadors Utils pel calcul de taxes i la

realitzaci6 d’estimacions estadistiques.

Segons Borrell i Rodriguez-Sanz (2008) i Diaz (2012), els questionaris de salut solen
tenir un gran nombre de preguntes (entre 60-160) i la seva duracid de resposta sol ser
aproximadament entre 30 i 45 minuts. Aquestes preguntes han de ser clares, evitar
redundancies, 1 no generar dubtes en la comprensid de la pregunta o en I’eleccid de la resposta.
Les preguntes obertes ofereixen que I’entrevistat formuli les seves propies respostes, pero
presenten major dificultat de codificacié. En canvi, les preguntes tancades son de facil
codificaci6, perod tenen la complexitat d’haver d’oferir a 1’entrevistat totes les respostes
possibles. La ubicacié temporal de les preguntes també és un element a considerar, per evitar
els biaixos de memoria o confusid. Finalment, tenir present que en alguns circuits de resposta
calen filtres depenent de 1’eleccié de 1’enquestat, per evitar preguntes innecessaries. Per la
recollida de les respostes de les enquestes de salut es poden realitzar entrevistes, qlestionaris
telefonics, questionaris postals, qlestionaris digitals o examens de salut. L’entrevista sol ser
I’eina que es respon de forma més completa, perqué es realitza amb un entrevistador en el propi
domicili de I’entrevistat. La preséncia de 1’entrevistador redueix la intimitat i sovint cal un
meétode mixt on I’entrevistat pugui respondre directament en el full de registre. Els giestionaris
telefonics i postals sén dels més economics; el primer no esta recomanat per preguntes
sensibles com son les relacionades amb la sexualitat, i el segon al ser enviat per correu i a
I’haver de ser retornat per correu, sol tenir una menor index de resposta, pero contrariament

permet més intimitat. Una darrera manera per recollir informacio sobre salut sén els examens
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de salut, que son més cars i dificils perqué a més de I’enquesta es realitzen altres proves de
tipus antropomeétriques. A més, per aquells casos que I’entrevistat no pot respondre directament
s’ha de contemplar la necessitat d’un informador indirecte que sol ser el cuidador/cuidadora
principal. Finalment, I’analisi de les respostes és un procés llarg donat el gran potencial de

variables que formen part del questionari.

En relaci6 als indicadors necessaris per avaluar la SS, 1’any 2007 es va celebrar una consulta
técnica conjunta entre la OMS i la United Nations Population Fund (UNFPA). En aquesta
reunio es van recomanar alguns indicadors que ajudessin a avaluar el progrés que s’estava fent
cap a I’accés a la SS i Reproductiva. Els indicadors es van classificar com a basics, addicionals
0 extensos, segons la importancia per a la salut, viabilitat per a la recollida de dades i rellevancia
per al context social. Al mateix any, a 1’adonar-se que calia treballar molt més 1’area de la SS,
es va organitzar un equip de treball amb I’objectiu de complementar els 17 indicadores de SS
1 Reproductiva. Es va incloure el concepte d’accés a la SS, creant nous indicadors de tipus
politico-socials, d’accés als serveis, a I’educacio i a I’atencid de qualitat, aixi com d’avaluacio
de I’'impacte de les intervencions realitzades. Un darrer apunt va ser la necessitat de seguir
avancant en el coneixement de la SS des de diferents linies de investigacid, sent 1’avaluaci6

qualitativa un motor de nous indicadors (OMS, 2010).

A continuacio, es presenten algunes de les principals enquestes poblacionals de SS, la
National Health and Social Life Survey (NHSLS) dels EUA, la National Survey of Sexual
Attitudes and Lifestyles (Natsal) d’Anglaterra i la Encuesta Nacional de Salud Sexual

(ENSS/2009) d’Espanya.
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2.3.2.1. National Health and Social Life Survey (NHSLS)

La NHSLS va ser dissenyada I’any 1992 amb la intenci6 de recollir una amplia informacid
sobre la SS dels adults dels Estats Units. L’enquesta va incloure aspectes relacionats amb les
experiencies sexuals, durant la infantessa, adolescéncia i adultesa; aixi com 1’historial de ITS,
els abusos, el tipus de parelles, o la satisfaccid sexual, entre molts d’altres. Les variables
demografiques que van incloure van ser: ’edat, el génere, la raga, 1’educacio, la afiliacid
religiosa i politica, els ingressos i I’ocupacio (Laumann, Gagnon, Michael, i Michaels, 2008).
Es va obtindré una mostra de 3.159 subjectes i van augmentar amb 273 més per englobar altres
races. Es tractava de poblacié nord americana, no institucionalitzada, entre 18 i 59 anys i amb
capacitat per omplir una entrevista en anglés.

L’any 1995 la Chicago Health and Social Life Survey (CHSLS), va complementar 'NHSLS
amb 1’objectiu de poder documentar la distribucié de les RS, socials i laborals segons
parametres geografics. D’aquesta manera és podia comprovar amb qui, on i de quina manera
es relacionaven els diferents subjectes segons zones, cultura, races, etc.

A nivell metodologic per I’elaboracié de la CHSLS es va realitzar un estudi pilot amb un
grup de subjectes de diferent genere, edat, orientacio sexual i cultura. Els voluntaris van rebre
una compensacié econdomica perque havien de respondre 1’enquesta mentre eren observats a
traves d’un mirall bidireccional pels investigadors. Mentre 1’entrevistador feia les preguntes,
anaven observant si les respostes corresponien a la intencié amb la que s’havien creat o si eren
inapropiades per alguns enquestats. Un cop realitzades les modificacions que van considerar
és va fer una versio digital. La factibilitat del circuit es va fer amb els propis membres del
projecte, que van respondre les preguntes de 1’enquesta de forma aleatoria per salvaguardar la
seva intimitat. La seva durada va tenir un promig de 90 minuts i es va considerar necessari que
disposes d’un part autoadministrada, relativament llarga, per tractar els temes especialment

delicats com podien ser la orientacio sexual, les experiéncies sexuals, la violéncia doméstica o
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els abusos, entre d’altres. També és va disposar d’entrevistadors bilinglies i un format en paper
i llapis pels residents de parla espanyola.

En relacio a I’aplicabilitat de la CHSLS en altres col-lectius sovint exclosos dels estudis de
sexualitat, existeix el treball realitzat per Waite, Laumann, Das i Schumm (2009) en una mostra
de gent gran. Perd no s’han trobar referencies en altres grups com son les persones amb

discapacitat.

2.3.2.2. National Survey of Sexual Attitudes and Lifestyles (Natsal)

L’enquesta Natsal va ser un projecte portat per un equip multidisciplinar d’investigadors de
la University College London, la London School of Hygiene i Tropical Medicine i el
NatCen Social Research (The National Survey of Sexual Attitudes and Lifestyles [NATSAL],

2019).

Es van realitzar tres estudis, Natsal-1 al 1990-1991 que va examinar una mostra de 18.876
adults entre 16 i 59 anys, Natsal-2 al 1999-2001 amb una mostra de 12,110 adults entre 16 i 44

anys i Natsal-3 al 2010-2012 amb una mostra de 15,162 adults entre 16 i 74 anys.

El projecte Natsal-1 es va dur a terme en un context social d’urgéncia, I’epidémia del VIH/
Sindrome d'Immunodeficiencia Adquirida (SIDA) era evident, calia conéixer quines eren les
practiques sexuals de la poblacié per poder dissenyar estrategies de salut publica. El seu
financament va portar polémica, perqué va rebre la negativa del govern de Margaret Thatcher

per utilitzar fons publics i va ser la Wellcome Trust la que va aportar els recursos.

L’estudi Natsal-2 a més de conéixer aspectes relacionats amb el VIH/SIDA i avaluar si
havien hagut canvis en els comportaments sexuals, va analitzar mostres d’orina per mesurar la
prevalenca de la infeccio per Chlamydia trachomatis. Un canvi metodologic que van incorporar

per la millora en el procés de recopilacid de les dades, va ser que I’entrevistador entrava les
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dades directament a un ordinador i que la part autoadministrada també. Aixi es va millorar tant

el nombre de respostes, la qualitat de les dades i les respostes de comportaments mes sensibles.

Aquests estudis van proporcionar dades que van ser la font principal pel disseny de
politiques en SS i Reproductiva de Gran Bretanya com la National Sexual Health i HIV
Strategy in England; la Scottish Sexual Health Strategy i la Welsh Sexual Health Strategy, entre

molts altres programes i campanyes de SS.

L’estudi de Natsal-3 es va poder realitzar 10 anys més tard. Per poder explorar quina era la
interaccid entre I’envelliment i el comportament sexual es va ampliar la franja d’edat dels
enquestats. A més, va afegir una definicié de SS molt més amplia, que anava més enlla del
comportament i les experiéncies realitzades amb I’embaras 1 les ITS, introduint aspectes com

Pactivitat, la funcid i la satisfaccio sexual.

El questionari de Natsal-3 esta format per 98 preguntes dividides en cinc blocs tematics:
salut, familia i educacio sexual; primeres experiencies, us del preservatiu i estil de vida sexual,
comportament sexual; actituds i riscos; i aspectes sociodemografics. Té una part
autoadministrada per les preguntes mes delicades, que es podia respondre amb paper o
ordinador, i una altra part administrada per un entrevistador. Existeixen certes preguntes amb
dues versions, una per als homes i una altre per a les dones. L’idioma del qiiestionari és I’anglés
1 la seva duracio de resposta ¢és llarga i a més s’ha d’afegir el temps de la recollida de mostra

d’orina i saliva.

Els resultats obtinguts en I’estudi de Natsal-3 van oferir dades que van permetre la

triangulacié amb els resultats dels dos estudis anteriors.

En relaci6 a I’aplicabilitat de la Natsal en altres col-lectius sovint exclosos dels estudis de

sexualitat, com sén les persones amb discapacitat, no s’han trobat referéncies.
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2.3.2.3. Encuesta Nacional de Salud Sexual (ENSS/2009)

A Espanya entre ’any 1951-2011 es van crear diferents enquestes de salut d’ambit estatal i
autonomics, recollides en la revisid realitzada per Requena, Suarez, i Pérez (2013). Algunes
d’aquestes enquestes sobre salut i de sexualitat son I’Enquesta de salut de Barcelona, en les
seves diferents versions, dissenyada per I’ Agencia de Salut Publica, o les realitzades per I'INE
com I’Encuesta de salud y habitos sexuales 2003, /’Encuesta Nacional de Salud 2011-2012 o
I’Encuesta Europea de Salud en Esparfia 2014. Pero de totes elles, I’enquesta més actualitzada
i completa, que es disposa en el territori espanyol, en relaci6 a la SS, és ’ENSS/2009, veure

Annex |1, que conté apartats similars als de la CHSLS i de la Natsal.

Concretament, ’ENSS/2009 va ser creada 1’any 2008. per [’Observatorio de Salut de la
Mujer (OSM) de [’Agencia de Calidad del Sistema Nacional de Salud del Ministerio de
Sanidad y politica Social i la col-laboracio del Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS),
amb 1’objectiu d’obtenir un primer diagnostic de la SS de la poblacio espanyola (Centro de

Investigaciones Socioldgicas [CIS], 2017).

En relacid a altres enquestes existents a Europa, va suposar dos salts qualitatius importants:

la inclusio de genere en el disseny i una visio més holistica de la sexualitat.

Pel disseny de ’ENSS/2009 es van revisar estudis nacionals com /’Encuesta de Salud
Nacional 2006 (Ministerio de Sanidad, s.d.), I’Encuesta de Salud y Hdbitos Sexuales 2003
((Instituto Naciol de Estadistica [INE], 2019), /’Encuesta sobre sexualitat en jovenes de la
Comunidad de Valencia 2000 (Generalitat Valenciana, 2002) i estudis europeus com el de
Natsal d’Anglaterra; a més de monografics i barometres especifics sobre violéncia de genere,
actituds vers I’homosexualitat, i satisfaccio amb la parella, entre d’altres.

L’ENSS/2009 recull un conjunt de 69 preguntes dividides en 6 blocs tematics: diagnostic

sobre el tipus d'informacié sexual que la poblacid desitja i els canals a través dels quals els
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agradaria obtenir-la; experiéncies sexuals de les persones entrevistades, les seves motivacions,
expectatives, sentiments i situacions de violencia; informacio per construir la identitat de sexe-
génere i les opcions sexuals; nivell de desig i fantasies sexuals; possibles fonts de satisfaccio i
insatisfaccid sexual; i consultes realitzades a persones de I'entorn i/o professionals de I'ambit
sociosanitari en relacid a la SS.

Situa al subjecte en dos moments de la vida sexual, en la primera relacié sexual i en les RS
en els darrers 12 mesos. Les variables sociodemografiques recollides sén les propies dels
estudis del CIS i les proposades per I'OSM (treball no remunerat, tasques de cura d'altres
persones sense remuneracio, nombre d'hores dedicades a aquestes tasques, suport afectiu i
personal).

Per a la validacié de I’ENSS/2009 es va realitzar un estudi pilot amb 348 entrevistes, que
va portar modificacions en 1’ordre de les preguntes 1 el tipus d’administracio.

Es va considerar que I’enquesta havia de comencar amb preguntes generals de SS i poc a
poc anar introduint preguntes més sensibles; realitzant un recorregut cronologic des de les
primeres experiencies sexuals fins les realitzades els darrers 12 mesos. A continuacio introduir
preguntes sobre 1’estat de salut general 1 sexual, la consulta a professionals, i finalitzar el
questionari amb les variables sociodemografiques.

També¢ es va considerar que era millor utilitzar un metode mixt d’administracio. Una part
administrada per entrevistadors/res, formats per coordinadors territorials, i una altra
autoadministrada, que permetés augmentar la intimitat.

En el mateix estudi pilot ja van poder estimar que la durada mitjana del gliestionari era de
32,6 minuts amb una desviacio tipica de 7,96 minuts i van comprovar que el sexe de
I’entrevistador no influenciava ni en 1’acceptacié de 1’entrevista ni en les respostes.

El guestionari final es va passar a una mostra de 10.000 subjectes, residents a Espanya,

d’ambdos sexes i majors de 16 anys, obtenint un total de 9.850 respostes.
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Algunes de les limitacions que es van recollir a partir del retorn dels entrevistadors va ser

que els subjectes de la mostra:

Partien de la seva propia concepcié de RS, que solia ser de tipus androcentrica i

coitocentrista.

— Tenien una possible pérdua en la referéencia temporal de les preguntes a causa de la
longitud del qliestionari.

— Apareixia certa confusio en els subjectes transsexuals.

— No diferenciaven entre violacions i RS en contra de la seva voluntat.

— Confonien els aspectes relacionats amb el métodes anticonceptius i els de prevencio de
malalties ITS.

— Podien reduir el nivell de sinceritat en les respostes pel fet que fos necessaria la presencia

d'una altra persona per al compliment del guiestionari.

Els resultats estudiats es van analitzar segons les variables sexe (home/dona) i edat. En la
pregunta 46 (veure taula 2) es va recollir informacio sobre el fet de patir algun trastorn o
malaltia, amb un ventall de respostes que anaven des de trastorns de son o alimentaris, a
malalties cardiovasculars, endocrines, neurologiques, hematologiques, entre d’altres, resultant
serun 62,7% de la mostra, dels quals el 1,6% dels subjectes van respondre tenir alguna malaltia
neurologica. Pero si es tenen present les dades de I’Encuesta de Discapacidad, Autonomia
personal y Situaciones de Dependencia realitzada a I’any 2008 (INE, 2019) el percentatge de
persones que presentava una “discapacitat de moviment” a Espanya era del 2,5%, i en el cas
de Catalunya, segons les dades del Institut d’estadistica de Catalunya, 1’any 2017 les persones
reconegudes legalment amb una “discapacitat motora” era del 3,7% (88.861 persones). Dades

molt superiors a aquest 1,6%.
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Taula 2: Resultats de la pregunta 46 de [’ENSS/2009 en funcio del sexe.

PREGUNTA 46
En la actualidad, {padece alguno de los siguientes trastornos o enfermedades que voy a leerle?

Hombre Mujer TOTAL

% (N} % [N) % (M)

Trastornos del suefo,

alimentarios, depresidn,

ansiedad, etc. 10.9 (527) 22.1 (1108) 16.6 {1636)
Enfermedad cardiovascular (p.e.

hipertensidn, problemas

cardiacos) 12.5 (603} 15.5 (777) 14.0  (1380)
Enfermedad endocrinoldgica

(diabetes, alteraciones

hormonales) 4.8 (232) 9.0 (449) 6.9 (B81)
Enfermedades neuroldgicas (p.e.
esclerosis multiple) 1.0 (47} 2.2 {110) 1.6 (158)
Alteraciones del metabolismo de
las grasas (p.e. colesterol) 71 (343) 9.1 {455) 8.1 (798)

Enfermedades del aparato
locomotor o reumatoldgicas (p.e.

artritis, hernias discales) 7.6 (368) 16.8 (845) 12.3 {1213)
Enfermedades del aparato

digestivo 3.8 (185) 5.3 {265) 4.6 (450)
Cancer 0.8 {30) 1.3 (63) 1.0 {93)
otra enfermedad 5.7 (275) 5.7 (286) 5.7 (562)
Ninguna enfermedad 63.1 {3049) 50.9 (2552) 56.9 (5602)
Mo_contesta 0.4 {18) 0.4 (21) 0.4 {39)
TOTAL 100.0 (4832) 100.0 (5016) 100.0 (9849)

Nota: Recuperat de 'ENSS/2009 (Centro de Investigaciones Socioldgicas, 2017)

A més, cal tenir present que dins la mostra existien persones amb DF adquirida que han
tingut dos moments en la seva vida sexual, previ i posterior a 1’adquisicio de la DF. El fet que
les preguntes no estiguessin dissenyades per aquests casos podien afegir major pérdua o

confusio temporal, tal com van fer referéncia els propis investigadors de I’TENSS/2009.

2.3.3. Adaptaci6 de les enquestes poblacionals.

Dins del procés de validacié de I’enquesta poblacional cal tenir present 1’adaptacid
sociocultural, i si es pretén realitzar comparacions nacionals/internacionals amb el mateix
instrument. Aquest procés d’adaptacid ha d’assegurar certes equivalencies.

A nivell semantic s’ha d’assegurar que el significat dels items sigui el mateix culturalment,

a nivell conceptual que la poblacié estudiada tingui un mateix constructe teoric, a nivell de
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contingut que les preguntes tinguin la mateixa rellevancia sociocultural, i finalment,
equivalencia en la metodologia i interpretacio de recollida de les dades (Navarre, Centeno,

Watson, Martinez, i Sanz Rubiales, 2011).

2.3.3.1. Adaptacio linguistica

Existeixen diferents metodes per realitzar el procés d’adaptacio transcultural a un altre
idioma. La més estandarditzada és la traduccié-retrotraduccié de la versid original a la llengua
de la poblacid diana, per traductores bilingties. Un cop traduit, els avaluadors han de comprovar
I’equivaléncia semantica i es dissenya una primera versio del qiiestionari que pot testar-se 0 no
en un estudi pilot. Seguidament, el comite de revisié analitza els resultats obtinguts, fa les
modificacions pertinents, i en aquesta segona versio es torna a traduir a la llengua original per
dues persones bilingles, i es comparara amb la versio original. Si es realitza la prova pilot es
suficient amb un mostra petita (25-50 subjectes) de diferent edat, sexe i nivell educatiu.

En el cas d’Espanya, les enquestes poblacionals han tingut present 1‘aspecte cultural, pero
no el linguistic. Algunes enquestes realitzades a Catalunya, com és 1’Enquesta de Salut de
Barcelona de 2016, es va considerar necessari oferir als entrevistats tant la versio catalana com
castellana, donat que a Catalunya existeix el bilingtiisme (Bartoll et al., 2018).

Segons 1’enquesta realitzada al 2013, habitualment a Catalunya és parla un 56,5% el catala,
el 34,0% el castella i el 8,8% ambdues llengies; pero el 96,7% de la poblacio ’entén, el 85,8%

el parlai el 87% el llegeix (Idescat, 2014).

2.3.3.2. Adaptacié del contingut per a persones amb discapacitat adquirida

La SS de les persones amb DF pot ser molt diferent a la que tenia abans d’haver adquirit la
discapacitat, perque el seu de grau de dependéncia, la seva possibilitat d’accés als espais de
trobada, 1’educaci6 sexual rebuda, entre altres factors, han pogut condicionar absolutament a

una nova activitat sexual (Taleporos i McCabe, 2001a, 2001b). En cap de les enquestes de SS
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anteriorment citades, NHSLS, Natsal-3 i ENSS/2009, hi ha cap esmena en [’analisi
metodologic sobre com van resoldre les adaptacions de contingut per a persones amb

discapacitat.

Un exemple dins ’ENSS/2009, del tipus de pregunta que podria portar a confusio seria la
numero 10 (veure Figura 4), sobre quines practiques sexuals va realitzar el subjecte en la seva
primera RS. En aquest cas els subjectes amb una discapacitat adquirida que van tenir una
primera RS sense discapacitat i un altre amb, pot ser que les seves practiques fossin diferents
per estar determinades per la diversitat funcional que presenten. Un altre exemple és la
pregunta 4 de I’ENSS/2009 (veure Figura 5). En aquest cas els subjectes podrien ubicar-se
igualment en dos moments, sent la educacio sexual, la que van rebre abans d’adquirir la DF o
durant el procés rehabilitadora. Cal pensar que 1’educaci6 és un dels indicadors més importants

en temes de salut.

arranasmny

CUADERNILLO AUTOCUMPLIMENTADO 1

P10 Entre las siguientes priclicas que aparecen a conlinuacidn,
ipodria decirme cudles realizd en su primera relacién sexual?
(MARCAR TODAS LAS QUE DIGA LA PERSONA ENTREVISTADA).

(MOSTRAR TARJETA E).

1. Besos y caricias .....ocvceevinnvvivveinannnns. 1 (73)
2. Masturbacion en presencia de otrals

Personals ........cooevveivecncneiiceneienn 1 (74)
3. Masturbacién mutua .....oociiiiiiiiii .. 1 (75)
4. Le realizaron a Ud. sexo oral .......ccooeee.. 1 (75)
5. Realizd sexo oral a otra persona ........... 1 (77}
6. Le realizaron a Ud. sexo anal ............... 1 (78)
7. Realizd sexo anal a otra persona ........... 1 (79)
8. Le realizaron a Ud. sexo vaginal ............ 1 (80)
9. Realizd sexo vaginal a otra persona .........1 (81)
10.5eX0 BN QIUPO .ooivvee e veinenirinsncsssnsnnne 1 (B2)
T1.CIBerSexo ..o iiivir e i ieiirnesnnnnee. 1 (83)
12.Praclicas sadomasoquistas ................. 1 (84)

13.0lras (especificar)

Figura 4. Pregunta 10 de I’ENSS/2009. Practiques en la primera Relacio Sexual.

Nota: Extret de FENSS/2009 (Centro de Investigaciones Socioldgicas, 2017)
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P.4 ;Hasta qué punto cree Ud. que la informacidn que ha recibido le ha
sido (til para desenvolverse con su sexualidad?

R (=L ] = T
~PoCOGHl ..o
~Nada Otil ...
- No ha recibido ninguna informacién ..

(52)

oMb W=

Figura 5. Pregunta 4 de ’ENSS/2009 sobre la informacio6 rebuda.

Nota: Extret de PENSS/2009 (Centro de Investigaciones Sociolégicas, 2017)

Per tant, si es decideix incloure dins de la mostra de la poblaci6 en general al col-lectiu de
persones amb discapacitat cal tenir present que es necessari definir en quin moment el subjecte

hauria d’ubicar-se, perque ’analisi de les dades fos fidedigne amb 1’objectiu d’estudi.

2.4. Salut sexual de les persones amb discapacitat fisica

La SS de les persones amb DF demana una actitud critica i positiva vers la sexualitat, perque
I'individu pugui sentir-se reconegut, identificat, i acceptat com un ésser sexuat i sexual al llarg
de tot el cicle de vida. Aquesta actitud ha d’anar dirigida a afavorir la llista de comportaments
de vida de I’adult sexualment sa, proposada per la Sexuality Information and Education
Council of the United States (National guidelines task force, 2004).

La promocié de la SS s’hauria de realitzar en diferents ambits. En aquesta linia, 1’any 2000
en la reunio consultiva convocada per I’0OPS i ’OMS en col-laboracié amb la WAS es van
plantejar cinc fites fonamentals per promoure la SS: eliminar barreres de SS, oferir educacio
sexual integral a tots els sectors de la poblacid, donar educacid, capacitacio i suport als
professionals que treballen en els camps relacionats amb la SS, desenvolupar i donar accés a

serveis integrals d’atencio de SS, i promoure i afavorir la investigacio i avaluacio en materia
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de sexualitat i SS. Per poder assolir aquestes fites van proposar les seguents estrategies:
eliminar la por, el prejudici, la discriminacid i I'odi relacionats amb la sexualitat i els grups
considerats minoritaris a causa de la seva orientacioé sexual; donar educacio sexual integral a
nivell escolar; proporcionar educacio i capacitacio en SS als professionals de la salut i els
mestres; donar acces als serveis integrals de SS a persones que tenen discapacitats mentals i/o
fisiques; i tanmateix, vetllar perqué els resultats de les investigacions en sexologia es difonguin
a tots els agents de salut (OPS, 2001).

Per conéixer la SS de les persones amb discapacitat cal entendre principalment com va ser
i esta sent la seva educacid i socialitzacié sexual, aixi com les seves experiéncies i el seu grau

de satisfaccio sexual.

2.4.1. Educaci6 sexual

La educacié sexual existent en una societat esta determinada pels discursos relacionats amb
els conceptes de normalitat/discapacitat, de sexualitat, de heteronormalitat, de desig, entre
d’altres. Aquests discursos determinaran la formacio i la intervencio dels diferents educadors,
i la participaci6 per part dels diferents sectors, condicionant els constructes inter i intrasubjectes

de les persones (Loeser, Pini i Crowley, 2018).

2.4.1.1. Educadors en SS

Els educadors en SS son aquelles persones capacitades que intervenen dins de diferents
ambits amb I’objectiu de treballar vers la SS dels individus. Dins dels educadors en SS podem
diferenciar els agents socials i els agents de salut.

Els agents socials son totes aquelles persones o institucions, dins de qualsevol ambit, que
contribueixen a la integracio dels individus de forma activa en la societat; a traves de la
transmissid de costums, coneixements i/o activitats. Els principals agents socials son la familia,
els iguals i els mitjans de comunicacio.
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Els agents de salut son professionals de I’ambit sanitari (professionals de la medecina,
infermeria, terapia ocupacional, fisioterapia, psicologia, sexologia, assistents socials, entre
d’altres) formats i capacitats per intervenir en diferents nivells de la SS. El seu objectiu és
vetllar, amb la col-laboracié de tots els interessats, perque el disseny, 1’execucio i I’avaluacio
dels programes d’educacié o intervencid siguin sensibles i adequats a les cultures, amb valors

socials d’equitat, respecte i responsabilitat (OPS, 2001).

e Lafamilia

La familia és la unitat fonamental on el subjecte va creant la seva identitat i apren les
competéncies basiques de la vida social. Transmet un conjunt de constructes socioculturals que
influenciaran en la visio social 1 personal de I’individu.

Segons Arrigoni i Nastri (2011) Ia familia €s clau en I’actitud de 1’adolescent cap a la seva
discapacitat. Els nois/es amb discapacitat son subjectes que desitgen i tenen les mateixes
necessitats sexuals que els joves de la seva edat, pero al ser dependents dels familiars o
cuidadors en certes activitats de la vida diaria, la seva intimitat es pot veure’s reduida i la seva

sexualitat oblidada.

A T’hora d’atendre al desenvolupament sexual de les persones amb discapacitat, apareixen
certes mancances en les habilitats afectives-sexuals, perqué aquesta responsabilitat queda
diluida entre els pares i els professionals de la salut (East i Orchard, 2014). Per tant, per poder
facilitar el desenvolupament de les habilitats afectives-sexuals, ja sigui durant la infantesa o en
un procés de rehabilitacio, cal que els professionals estiguin suficientment formats i els

familiars puguin ser assessorats.

McCabe, Cummins, i Deeks (2000) van realitzar un estudi en 60 subjectes amb DF
congenita que vivien en comunitat per avaluar I’associacio entre sexualitat i qualitat de

vida, omplint el SexKen-PD i la Comprehensive Quality of Life Scale (CQLS) que valora tant
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dimensions subjectives com objectives de qualitat de vida en set dominis amplis. Les
associacions que van apareixer no van ser tant entre sexualitat i la qualitat de vida, sin6 més
aviat entre intimitat i qualitat de vida. Van demostrar que experimentaven nivells baixos de
coneixement i experiéncia sexual, i un gran desig de saber més sobre sexualitat. EI 38,6%
mai havia tingut RS. Segons aquests autors una rad pot ser que aquestes persones hagin negat
la seva sexualitat perque les respostes del seu entorn han estat negatives. Cal recordar que
I’educaci6 sexual és fonamental perqué segons I’estudi de McCabe, Cummins, i Reid (1994),
realitzat en persones amb discapacitat intel-lectual els nivells baixos de coneixements sexuals

va associats a alts nivells d’abus sexual.

e [’escola

L’escola és un espai que permet adquirir coneixements i habits de socialitzacié amb els
altres. Les reaccions dels companys i I’equip docent afecten a les expectatives dels nens sobre
si mateixos, influenciant en el seu desenvolupament social.

L’escola sol ser el reflex de la societat; per aquesta rad, cal educar als seus components i
facilitar el desenvolupament personal i social. Si s’entengués la diversitat dins 1’aula com una
font de riquesa social i un valor d’identitat, es crearien escoles de qualitat que formarien
societats inclusives (Fontana, 2009).

El contingut de SS dins dels plans d’estudis de les escoles és quasi inexistent. La manca de
formacio i de temps per part del professorat, deixa generacions de joves sense una formacio
essencial, com és la sexualitat. Per aquesta rad, el departament d’educacié de Queensland
(Australia) va dissenyar i proposar un nou pla d’estudis (Goldman, 2010). Per introduir aquest
nou pla d’estudis calia en primer lloc formar el professorat. Es van formar a 5 mestres de dues
escoles de primaria d’ Australia amb una unitat de treball de 10 lligons sobre sexualitat. L’estudi
de Johnson, Sendall i McCuaig (2014) va demostrar que aquestes formacions de curta durada
eren suficients per a que el professorat es sentis més segur a 1’hora de parlar de sexualitat amb
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els estudiants, minimitzes els possibles obstacles amb els pares, i reduis la por a treballar

continguts sensibles .

e Els mitjans de comunicacio i les xarxes socials

Els mitjans de comunicacidé juguen un paper fonamental en el constructe social. Durant
molts anys han imposat una ideologia hegemonica de bellesa centrat en el cos simétric i
estilitzat, deixant exclosa la diversitat corporal, i dificultant I’acceptacio de la diversitat social.
L’any 1982 en el Programa de Accié Mundial per a les Persones amb Discapacitat, es va
manifestar en el paragraf 149 la preocupacio i interes per com es mostrava la discapacitat en

els mitjans de comunicacié (Asamblea General de las Naciones Unidas, 1982).

Per veure 1’evolucié que s’ha anat donant de la visié en els mitjans de comunicaci6 de les
persones amb discapacitat, €s interesant llegir 1’article de Blanco (1995) on recull, des dels
anys 80 les estratégies comercials per part de companyies dels EUA, com IBM i McDonalds,
fins a I’any 1994 amb les campanyes de nadal, amb 1us d’una imatge nostalgica de les persones

amb DF.

La revisio de Rapeo (2010) va mostrar com les campanyes publicitaries malgrat fer un esforg
per canviar els prejudicis socials cap a les persones amb discapacitat, encara s’obliden

d’evidenciar altres aspectes més afectius o sexuals.

L’any 2012 la Fundacion Repsol, la Fundacion Seres, la Fundacion ONCE i el CERMI van
organitzar la jornada ‘“Imagen de las personas con discapacidad en los medios de
comunicacion”. Fruit d’aquesta trobada, /’Asociacion Espafiola de Anunciantes (AEA),
juntament amb representants del mon empresarial i del sector de la discapacitat, van coincidir
en la necessitat de visibilitzar de forma positiva a les persones amb discapacitat, com part

important de la societat (Fundacion ONCE, 2012).
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Actualment, tant a nivell nacional com internacional, existeixen en xarxa una gran quantitat
d’anuncis, documentals, curts i dibuixos animats que mostren a les persones amb discapacitat

com un subjecte més de la societat, i que a més també pot desitjar i ser desitjat sexualment.

Alguns exemples son:

= Cuerdas Curtmetratge. Pedro Solis. 2014. Espanya
= Because who is perfect? Anunci. ONG Pro Infirmis. 2013. Suiza
= Everyone isequal. No one is more equal Anunci. ONG Pro Infirmis. 2013. Suiza

= We are connected. Campanya publicitaries. Jillian Mercado. 2014

L’any 2016 la Federacion de Asociaciones de Periodistas de Espafia (FAPE), va elaborar
I’Informe deontolégico sobre Medios de Comunicacion y Discapacidad (Comision de
Arbitraje, Quejas y Deontologia del periodismo, 2016); es va recomanar incorporar a les
persones amb discapacitat com a part dels equips de treball propis de I’exercici del periodisme.
Aixi com tractar els problemes que afecten a les persones amb discapacitat i reflexionar sobre
el paper que tenen els mitjans de comunicacio en la inclusié social. També van emfatitzar el
seu paper com agents actius pel canvi de la percepcio vers els estereotips sexuals i les persones

amb discapacitat.

La visualitzacio positiva de les persones amb discapacitat genera canvis socials. En aquesta
linia I’estudi d’Esmail, Darry, Walter i Knupp (2010) va reunir tres grups (professionals de la
salut, persones amb discapacitats visibles i persones amb discapacitats no visibles) de 8
subjectes cadascun. Van visualitzar el documental SexAbility, que mostra la sexualitat de les
persones amb discapacitat amb una visio holistica i positiva. ElI debat generat durant la
visualitzacid va canviar les percepcions dels subjectes, trencant I’estigma social en relacid a la

bellesa i/o funcionalitat sexual.
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Les xarxes socials com Facebook o Instagram, desafien les identitats personals, perque el
subjecte mostra només allo que desitja. També, obren un moén de socialitzacid en el ciberespai
creant oportunitats per relacionar-se, que sovint estarien limitades dins del constructe social
existent. Pero al mateix temps sén una amenaca per a les relacions humanes tradicionals, on la
propia identitat era la que interactuava posant en practica aquelles habilitats socials que

s’havien apres i trencaven amb certs prejudicis (Diaz, 2011).

e Els professionals sanitaris

Els equips d’atencid primaria necessiten major formacio, donat que és el primer lloc on la
persona amb discapacitat busca assessorament (McCabe i Holmes, 2014) i sovint no responen
a les seves necessitats (Hardoff, 2012) ni obtenen satisfacciéo amb la consulta realitzada (Aiken,

McColl, Sakakibara, i Smith, 2012).

Segons I’estudi de Adamczyk, Kocyk, i Boguszewski (2012) les persones amb discapacitat
estan augmentant les seves expectatives sexuals i cerquen informacié durant el seu procés
rehabilitador, pero sovint és inexistent. Els professionals a qui es dirigeixen fonamentalment
son els metges, els psicolegs i els fisioterapeutes. En aquest estudi, es van preguntar a 100
fisioterapeutes i a 66 persones amb discapacitat sobre com havia estat la rehabilitacié sexual
durant el procés habitual de rehabilitacid. Van respondre estar d’acord en que dins el model
holistic de rehabilitaci6 havia d’existir ’atencio a la sexualitat, amb 1’objectiu de superar els
mites, les pors i els estereotips existents i ajudar a trobar les postures sexuals adients; perd van
afegir que encara calia molta preparacio tant en coneixements con en la formacio dels

professionals.

L’estudi de McCabe i Holmes (2014) va explorar durant 4 mesos de 1’any 2009 les
experiéncies de 9 infermeres que atenien a adolescents amb discapacitat en I’ambit hospitalari

i ambulatori de Canada, demostrant que la manca de formacié dels professionals repercutia en
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la promoci6 de la SS de les persones. Un altre obstacle observat en I’ambit sanitari va ser la
falta de recolzament institucional per crear un ambient intim on atendre a les persones, per
formar als seus professionals, i per disposar de temps d’atencid. Aixi com les creences socio-

culturals condicionaven les interaccions entre professionals i familiars.

2.4.1.2. Formacio dels agents de SS

Dins de la formacio dirigida als agents de salut cal diferenciar entre una formaci6 formal,
amb ensenyaments academics, i una informal, amb llibres o guies de divulgacié. Cadascuna
d’aquestes formacions estan dirigides als diferents agents de SS, que realitzaran les seves
intervencions en diferents ambits 1 nivells d’actuacid, com la promocio6 de la SS o 1’abordatge

clinic d’una disfuncio o alteracio sexual.

Les formacions pels agents de SS han de recollir aspectes conceptuals, actitudinals i
procedimental. També és fonamental que contemplin les necessitats, tant dels educadors com

dels educands (Fallas, Artavia, i Gamboa, 2012).

Hi ha diferents estudis que reflecteixen la necessitat de millorar la formacié curricular en
SS dels professionals de la salut en general (Tepper, 2000; Kendall, Booth, Fronek, Miller, i
Geraghty, 2003), i en particular en professionals de la medecina (Breyer et al., 2010; Shindel,
Baazeem, Eardley, i Coleman, 2016), la terapia ocupacional (Summerville i Mckenna, 1998),

la infermeria (Finger, Hall, i Peterson, 1992).

Concretament en la formacio dels llicenciats en medicina, I’estudi de Shindel et al. (2016)
mostra les mancances existents, i proposa crear un nou pla curricular amb les recomanacions
de la Internacional Society for Sexual Medicine. Les competéncies necessaries haurien de ser
de caire actitudinal, amb coneixements i habilitats per poder gestionar les disfuncions sexuals,
les diferents orientacions sexuals, els tipus de practiques sexuals, les ITS, la contracepcid,

I’avortament, els abusos, 1 els aspectes legals.

48



ANTECEDENTS

Una altre proposta de formacié és la de Valvano et al. (2014) basada en el programa de
Bitzer (Bitzer, Platano, Tschudin, i Alder, 2007) i el Recognition Model (Couldrick, Sadlo, i
Cross, 2010). El programa de Bitzer és una guia de preguntes, que realitza el professional, dins
de 3 dimensions de la sexualitat: factors preexistents relacionats amb la persona, factors
especifics de la malaltia i resposta del pacient i de la parella. El professional, en cada trobada,
ha d’anar recollint informacio i generar la comoditat necessaria per proporcionar als pacients i
als seus éssers estimats, consells i estrategies que els ajudi a adaptar-se i comunicar-se
obertament sobre el sexe. EI Recognition Model és un model que pot portar a terme qualsevol
membre de I’equip que atent al subjecte, independentment del seu rol. Esta constituit per cinc
etapes, que van des de reconéixer al subjecte amb discapacitat com a ser sexual, fins la
derivaci6 a professionals especialitzats si és necessari. A Espanya un referent és Félix Lopez
Sanchez amb una visi6 més d’acompanyament biografic 1 professional vers la persona amb

discapacitat (Lopez, 2006).

A nivell nacional i internacional, s’esta obrint una escletxa per anar introduint models més
holistics i inclusius, dins dels masters i postgraus, que incloguin la SS de col-lectius com les

persones LGTB o amb discapacitats, dins les formacions académiques existents, com son els.

En relacié a la formacio informal es disposa de molts recursos en xarxa, que ofereixen eines
per acompanyar en el desenvolupament de la sexualitat de les persones amb discapacitat.

Alguns exemples de recursos en format de guia son:

La Healthy Relationships, Sexuality and Disability Resource Guide de I’any 2014 del
Massachusetts Department of public Health i Massachusetts Department of Developmental
Services. Aquesta guia presenta un Ilistat molt extens de diferents recursos (llibres, pel-licules,
grups de recolzament, etc) per a familiars, educadors, advocats i professionals de la salut

(Departament Public of Health, 2014).
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El manual Sexualidades diversas: Manual para la atencion de la diversidad sexual en las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo de Parra i Oliva (2013). Aquest manual
parteix de la teoria del Fet Sexual d’Amezha. T¢ una part tedrica amb continguts que inclouen
el col-lectiu de LGTB, una segona part amb activitats de diferents durada i tematiques, i
finalment mostra diferents materials didactics.

També existeixen guies en el territori espanyol, més dirigides a les particularitats de certes
malalties, com la Sexo, intimidad y relaciones consejos para las persones que viven con EM,
de la Multiple Sclerosis Society del Regne Unit pero traduida per la Fundacion Vasca Esclerosis
Mdltiple (2015).

També es disposa de Ilibres com pot ser el Supporting Disabled people With Their Sexual
Lives: A Clear Guide for Health and Social care professionals d’Owens (2014). Aquesta
publicaci6 €s una eina de suport per als professionals. Parteix d’un enfoc positiu de la sexualitat
de les persones amb discapacitat. Esta dividit en seccions que tracten temes com:

La dificultat per trobar professionals de la salut que treballin en la promoci6 de la SS i

les necessitats que presenten les persones amb discapacitat.

- Com iniciar una primera cita i/o RS, i informacio sobre els serveis sexuals existents, les

joguines eraotiques i la pornografia.

- El control institucional i els obstacles socials que sovint té aquest col-lectiu.

- Les qlestions morals relacionades amb les creences dels professionals, i els anima a

assessorar a les families perqué no ignorin els desitjos sexuals dels seus fills.

Segons alguns autors el llibre d’Owens (2014), malgrat haver estat escrit a partir de
consultes realitzades a professionals i persones discapacitades, no ha estat suficientment
contrastat amb estudis; probablement perqué existeix poca investigacié empirica. A més a mes,
utilitza un llenguatge poc professional, i es basa en la legislacio del Regne Unit, que pot diferir

d’altres paisos (Andrews i Lund, 2016).
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S’ha demostrat que les formacions basiques per a mestres d’escola primaria (Johnson,
Sendall, i McCuaig, 2014), o formacions d’un dia a un equip interdisciplinari que atén a
persones amb DF adquirida (Higgins et al., 2012) poden produir canvis positius incrementant

el coneixement, les habilitats i la comoditat dels professionals a I’hora de tractar la sexualitat.

2.4.1.3. Intervencio en SS

Dins de les diferents intervencions en educacio sexual tenim les propies de la promocié de
la Salut i les que inclouen un abordatge més clinic. Cadascuna d’aquestes intervencions tenen
diferents nivells d’actuaci6. La promocié de la salut és una intervencié dirigida a tota la
poblacidé en conjunt, combinant diferents metodologies i treballant des d’ambits propis de la
salut publica 1 les politiques socials; 1 I’abordatge clinic €s una intervencid centrada en la
persona malalta (Diputacié de Barcelona, s.d.).

L’efectivitat de les intervencions en SS depenen principalment de la formacio dels
professionals, 1’adequacio dels programes d’intervencid en promocio de la salut 1 dels models
d’abordatge clinic, a més dels recursos existents a diferents nivells.

L’estudi realitzat als EUA de Nosek, Howland, Rintala, Young, i Chanpong (2001) va
mostrar en les dues fases, en la fase | amb entrevistes realitzades a 32 dones amb DF, com en
la fase Il amb un questionari de 311 preguntes i una mostra de 956 dones (504 amb DF i 442
sense), que aproximadament la meitat (47%) de les dones amb DF, van manifestar que no
disposaven d'informaci6 adequada sobre com afecta la seva discapacitat en el seu funcionament
sexual. A més, van tenir més dificultats per accedir als serveis medics, per disposar de mobiliari
adaptat per poder fer transferéncies o mantenir certes postures en 1’exploraci6 ginecologica tant
del sol pelvia com la mamografia (34%), i manca de formaciod dels professionals. EI 31% de
les dones amb DF van ser rebutjades per un metge a causa de la seva discapacitat, i el 25% dels
serveis medics van considerar que tenien menor risc de cancer de mama i no calia fer proves
de deteccio. Solen recorrer a centres més especialitats i més cars o als serveis d’urgéncies, on
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solen estar més preparats, en una proporcié molt major que les dones sense DF. A més, I’estudi
de McCabe i Holmes (2014) va concloure que I’atenci6 i el seguiment de la SS sovint son
considerades com menys prioritaries en el procés d’atencid rehabilitador i, que hi ha la

necessitat d'educacio i recursos per poder promocionar la SS dels joves amb discapacitat.

. Programes d’educacié sexual

Si la formaci6 dels agents de SS té mancances, conseqiientment els programes d’educacio
sexual també en tindran. El contingut d’aquests programes solen tenir una visidé genital i
heteronormativa, oblidant altres aspectes importants de la sexualitat, com poden ser les
relacions sentimentals, altres orientacions sexuals o diversitats funcionals. A més a més, no
inclouen peculiaritats propies dels col-lectiu LGTB o de les persones amb DF, mental,
cognitiva o intel-lectual  (Barnard-Brak, Schmidt, Chesnut, Wei, i Richman, 2014).

L’estudi de McCabe (1999) va comparar tres grups, 60 subjectes amb discapacitat
intel.lectual, 60 subjectes amb DF i 100 subjectes sense discapacitat, utilitzant les diferents
versions del SexKen, per comparar el grau de coneixemnt en sexualitat. Els resultats van
demostrar que les persones amb discapacitat intel.lectual experimentaven nivells més baixos
de coneixements i experiéncia sexual, amb actituds més negatives vers la sexualitat i necessitats
més fortes en comparacio als altres dos grups que van mostrar tendéncies similars.

El programa d’educacio sexual vigent a Catalunya és “Parlem-ne no et tallis” (Consorci
Sanitari de Barcelona, s.d.). Aquest programa s’utilitza a partir de 1’Ensenyanca Secundaria
Obligatoria (ESO) per tractar la prevencié de I’embaras adolescent i de les ITS, que inclou el
VIH/SIDA. Els formadors poden ser tant persones externs al centre amb formacié sanitaria,
com els propis professors amb una formacié prévia. L’avaluacié a curt termini d’aquest
programa es fa en relacié a la seva cobertura, i a llarg termini es valora el seu impacte amb les

enquestes de salut, pero no recull la formacié d’altres aspectes més emocionals o inclusius.
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o Abordatge clinic

L’abordatge clinic es realitza quan existeix una disfuncié sexual 0 quan cal un assessorament
sexual perque existeix un canvi en la realitat de la persona, com pot ser 1’adquisicié d’una
discapacitat.

La sexualitat en les persones amb malalties o discapacitats sol tenir la mateixa importancia
que la poblaci6 en general (Summerville i Mckenna, 1998), pero sovint la seva vida sexual es
veu interrompuda (Taleporos i McCabe, 2001a, 2001b), i han d’iniciar una nova vida sexual
adaptada a la seva situacié de salut (Enzlin, Mathieu, Van den Bruel, Vanderschueren, i
Demyttenaere, 2003). Solen tenir més problemes sexuals que la poblacio general, ja sigui
directament per una disfuncio sexual com a consequencia del seu estat de salut, o indirectament
per problemes d’ajustament a la nova situacio. Les lesions medul-lars, 1’esclerosis multiple,
I’espina bifida i la diabetis, son alguns exemples d’afectacions que poden produir disfuncions
erectils, dispareunia, reduccio en ’excitacio, entre d’altres (Rees, Fowler, i Maas, 2007).

L’abordatge clinic vers la SS de les persones amb discapacitat requereix d’una visio
holistica i inclusiva per part dels professionals, que han de deixar de veure-les com asexuades.
La seva formacié els ha de fer competents per a oferir espai de confort on poder preguntar
sobre aspectes de la SS, no ignorar i poder gestionar les inquietuds plantejades per les persones
que atenen (Rubin, 2005; Lorna Couldrick, Sadlo, i Cross, 2010).

En general, les persones amb un problema sexual és dirigeixen als professionals sanitaris,
especialment els infermeres i metges, i utilitzen menys la informacié en xarxa. Aquests haurien
d’estar suficientment formats en els models basics d’intervencio, per a sentir-se preparats per
a iniciar converses per a explorar, assessorar o tractar la situacio que se’ls planteja (Moreira et
al., 2005). Dins el context de rehabilitacio 1’atencid en la salut sexologica és insuficient o
inexistent, els pacients dubten en plantejar els seus problemes sexuals i els professionals

tampoc prenen la iniciativa. S’estima que dels pacients en rehabilitacié que necessitarien ajuda
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sobre possibles problemes sexuals, només un 50% en parlaven amb els professionals de salut
(Hoing, Bender, i van Berlo, 2005).

L’estudi de Kedde, Van De Wiel, Schultz, Vanwesenbeeck, i Bender (2012) en una mostra
de 341 holandesos amb DF (224 homes i 117 dones) van passar un questionari digitalitzat, per
a facilitar la resposta als subjectes amb deteriorament de la parla o ’escriptura, i poder
investigar les conductes relacionades en la cerca d’ajuda professional. Els subjectes de la
mostra presentaven diferents discapacitats causades per malalties vasculars (11%), lesions
medul-lars (8%), artritis (8%), malalties neurologiques (7%), diabetis (7%) i altres (25%), i van
ser reclutats per correu electronic a diferents associacions. EI 67% dels subjectes van considerar
la necessitat de requerir ajuda, d’aquests el 34% van contactar amb un professional de la salut.
Dels que ho van fer, el 52% va ser amb un metge general, 36% amb un metge especialista,
27% amb un psicoleg. El 32% van valorar la consulta realitzada com a positiva, Els que no van
fer la consulta les raons més comunes van ser el 33% per vergonya, timidesa i ansietat, el 9%
no sabien a quin professional anar i el 8% estaven convencuts que no els ajudarien. Els
problemes principals que van manifestar van ser d’excitacio sexual (26%), disminucio del desig
sexual (17%) i dificultats en 1’orgasme (16%). Van sorgir diferencies estadisticament
significatives en relacio al sexe, les dones demanaven més ajuda per problemes d’adaptaciod
sexual i per problemes per a trobar parella, mentre que els homes van manifestar que la
sexualitat havia desaparegut de la seva vida a causa de les discapacitats, pero eren els que més
consultes realitzaven a professionals de la salut. EI mateix estudi va donar importancia a la
gran necessitat existent en la formacio dels professionals, en informar als pacients a on poden
rebre atenci6 adient per als seus problemes sexuals.

Els mateixos autors van realitzar un estudi, amb una mostra va ser de 47 subjectes (37
homes i 10 dones) de diferents associacions holandeses de persones amb malalties croniques o

discapacitats fisiques, sobre I’efectivitat d’una terapia psicosexual breu. Una terapia d’una
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duracio entre 6 setmanes a 3 mesos, fent un total de 6 consultes, provocava un efecte positiu
en el benestar sexual. Les variables que es van mesurar van mostrar millores en la satisfaccio,
l‘estima, la interaccid i freqliéncia sexual; amb una disminuci6 de I’estres sexual 1 en les RS.
Aproximadament, dos tercos van manifestar una reduccié dels seus problemes sexuals i una
major satisfacci6 sexual, reprenent la sexualitat en les seves vides (Kedde, De Wiel, Schultz,
Vanwesenbeek, i Bender, 2010).

L’estudi de Taleporos i McCabe (2002c) en una mostra de 1,196 subjectes (748 amb DF i
448 sense) van suggerir que en les intervencions i estrategies en SS cal treballar I'estima
corporal i el benestar sexual de persones amb discapacitats fisiques. Perque van comprovar que
els nivells baixos d’estima sexual, estima corporal i de satisfaccié sexual eren predictors de
tenir nivells més baixos d’autoestima i més alts de depressid, en comparacio als seus homolegs
sense discapacitat. A més van trobar diferencies en relacio al sexe, les dones discapacitades
tenien 1’estima corporal més estretament associada amb l'autoestima, mentre que els homes

I'estima sexual era la que estava més estretament associada a l'autoestima.

° Models d’intervencid

Els models d’intervencio més rellevants son el PLISSIT (Permision giving, Limited
Intervention, Specific Suggestions and Intensive Therapy) model (Taylor i Davis, 2013), el
model trifasic de Kaplan (Kaplan i Horwith, 1983), el ALLOW model (Ask, Legitimize,
Limitations, Open up, Work together), utilitzats en poblacié general, el Recognition Model
(Couldrick et al., 2010), el programa de Bitzer (Bitzer et al., 2007) i el Model d’intervencid
biografic i professional, més utilitzats en poblacions amb discapacitat (Lopez, 2006).

- EI PLISSIT model va ser creat per Jack Annon als anys 70 i ampliat uns anys més tard

per Taylor i Davis. EI model pot ser utilitzat en diferents grups tant culturals com
d’orientacio sexual, perqué no sOn preguntes, sind una guia de passos a fer en una
terapia sexual. Cada pas requereix d’un major coneixement i entrenament, i pot caldre
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una pla terapéutic més especific, o fins i tot una derivacié externa. Els 4 passos a
realitzar s6n (Taylor i Davis, 2013):

Permis (P): el terapeuta ofereix un entorn d’obertura, perqué el subjecte senti que té
I’espai i la disposicio del professional per a parlar de les seves inquietuds sexuals, i
ajudar-lo a reconeixer que els seus sentiments estan justificats i mereixen atencio.
Informacid limitada (LI): el terapeuta des d’un enfoc educatiu ofereix al subjecte
informacio anatomica i fisiologica. Procura eliminar expectatives falses o poc realistes,
fet que redueix els sentiments de frustracié o ansietat. En el cas de persones amb DF
s’afegeixen adaptacions per a reduir els possibles problemes de mobilitat, aixi com
resoldre altres aspectes com son els signes o simptomes fisiologics.

Suggeriments especifics (SS): el terapeuta ofereix consells, indicacions i exercicis
especifics per a tractar problemes sexuals, adaptant-se a cada cas, segons la informacié
que s’obté de la historia sexual del subjecte i de la seva parella.

Terapia intensiva (IT): el terapeuta determina si existeixen causes subjacents
addicionals i si cal un professional expert. A aquest nivell solen arribar les persones
amb disfuncié sexual o persones amb discapacitats fisiques, malalties mentals o
trastorns emocionals.

Un exemple de 1’Gs d’aquest model és 1’estudi de Dixon i Dixon (2006) on es va mostrar la
seva utilitat com a eina pautada per a professionals de la salut, que atenen a pacients que han
rebut una cirurgia radical del cos i experimenten sentiments negatius en relacié a la seva
sexualitat. Pero, aquest model presenta certes critiques: no esta del tot clar si s’utilitza com a

part del procés de rehabilitacié o per a iniciar una educacié sexual (Dune, 2012).

- El model trifasic de Kaplan és un model dels anys 70 adaptat de la teoria del Cicle de

Respostes Sexuals (Masters i Johnson, 1966). Posa l'accent en que els professionals
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d'atencié sanitaria haurien de prendre la iniciativa de iniciar el dialeg sobre sexualitat

amb els pacients durant les visites.

Aquest model considera que, per a tractar la disfuncidé sexual cal avaluar la disfuncio
psicosexual dins de les fases del cicle de resposta sexual (fase de desig sexual, d’excitacio,
d’orgasme 1 de resolucid) d’aquesta manera existeixen majors possibilitats de resoldre el
problema (Kaplan i Horwith, 1983).

Una de les critiques que rep aquest model, malgrat apropar-se des d’una visi6 holistica de
la sexualitat humana, és que la manca de formacid dels professionals que inicien el dialeg,
poden arribar a crear un problema i patologitzar les inquietuds del subjecte, o no garantir la
continuitat de I’atenci6 (Dune, 2012).

- El'model ALLOW sol utilitzar-se al finalitzar el registre de la historia sexual del subjecte i

en l'inici del tractament, o d’una avaluaci6 addicional. T¢é 5 fases: preguntar al pacient sobre
la funcid sexual i I'activitat sexual; legitimar els problemes i reconeixer que la disfuncié és
un problema clinic; obrir el dialeg; i finalment, treballar amb el pacient per a desenvolupar
els objectius i un pla d’accié (Sadovsky, 2002).

La diferencia d’aquest model, amb el model trifasic de Kaplan i el PLISSIT model, és que
dona molta importancia a la col-laboraci6 entre el subjecte i el professional. Fins hi tot, en el
cas que es consideri necessari remetre el subjecte a un especialista, seguiran treballant junts en
el pla de tractament (Mpofu i Oakland, 2009).

- El Recognition Model és un model nou, creat per Couldrick et al. (2010), que amplia el

PLISSIT model. S’utilitza principalment en les persones amb discapacitat i requereix del
treball en equip. Es basa en les habilitats i la funcidé que exerceixen els membres de 1’equip,
independentment del seu rol professional, amb 1’objectiu de protegir i donar suport a la SS

dels usuaris del servei. Té cinc etapes:
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Etapa 1: Reconéixer, per part dels professionals, que l'usuari del servei és un ésser
sexual.

Etapa 2: Convidar als usuaris a parlar de les seves inquietuds sexuals.

Etapa 3: Facilitar ’espai per a parlar de la sexualitat, entenent les seves multiples
facetes.

Etapa 4: Tractar els problemes a partir de I'experiéncia de I'equip, en col-laboracié amb
els familiars. Fins i tot, aquesta etapa pot incloure diferents tipus d’assisténcia sexual.
Etapa 5: Derivar a ’usuari a altres professionals més especialitzats per a tractar algun

aspecte concret.

Els models PLISSIT, Kaplan i ALLOW s6n indicats per a I’assessorament sexual, pero

sovint se’n fa poc us, donat que manca la confianga dels professionals per a abordar aquests

temes.

58

El programa de Bitzer €s una guia per a professionals, de preguntes relacionades amb tres

dimensions de la sexualitat: factors preexistents de la persona, factors especifics de la

malaltia i resposta del pacient i de la parella (Bitzer et al., 2007).

Dins els factors relacionats amb la persona, alguns exemples son:

O

e}

©)

Com és la seva experiencia sexual real, si la malaltia o el tractament esta tenint impactes
sobre la seva sexualitat (ex. Com és la vostra experiéncia?).

Com descriuria el problema sexual en termes de desig, excitacid, orgasme, dolor i
satisfaccid general (ex. Ha observat qualsevol canvi en el vostre desig o interes sexual,
en les fantasies o activitats sexuals?).

L’impacte especific que pot produir la malaltia (ex. Té dificultats per iniciar les

RS?).
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o Les caracteristiques preexistents en relacié a lI'experiencia sexual i la imatge del cos
(ex. Com valoraria la importancia de la sexualitat en la seva vida abans de I'aparicié de
la malaltia?).

o El nivell preexistent de benestar fisic i psicologic (ex. Com descriuria el seu benestar
fisic i psicologic previ a la malaltia?).

Dins dels factors especifics de la malaltia cal avaluar I'impacte que té sobre la sexualitat des

de diferents arees, alguns exemples son:

o El perill (ex. Com afecta al pacient I'amenaca de la malaltia a la seva vida?);

o Ladestruccié (ex. La malaltia o el tractament tenen un impacte directe sobre la integritat
dels organs sexuals?).

o Ladisfuncio (ex. La malaltia comporta un canvi en l'aspecte exterior del cos amb
un possible impacte emocional negatiu?).

o Ladiscapacitat i el dolor (ex. La malaltia que causa dolor cronic i discapacitat motriu
afecta la capacitat del pacient de gaudir de I'expressio corporal de la seva sexualitat?).

o Lairregulacio (ex. la fisiopatologia de la malaltia afecta els processos neurobiologics i
neuroendocrins implicats en la regulacio central o periferica del cicle de resposta
sexual?).

Dins la dimensio de la resposta del pacient i de la seva parella, alguns exemples son:
o Quines son les dificultats més grans que trobareu al viure amb la malaltia?
o Quina va ser la reaccié de la teva parella a la malaltia?
o Heu observat un canvi respecte a les vostres necessitats sexuals?
Aquest programa té molt clar que per a crear nous constructes vers la sexualitat, on la
persona amb discapacitat s’apoderi de les seves decisions, cal treballar conjuntament pacient i

professional (Dune, 2012).
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- El Model d’intervencid biografic i professional, parteix una actitud positiva vers la

sexualitat de les persones i d’una ¢&tica relacional. Considera que les persones van construint la
seva propia vivencia sexual de forma responsable i saludable a llarg de les distintes etapes
evolutives. Les altres persones unicament son mediadors o facilitadors de 1’educaci6 sexual.
Per aix0, considera important la formaci6 continuada de tots els implicats, tant professionals
com la propia familia. Aquest model té present i reconeix I’especificitat de la sexualitat de les

persones amb discapacitat intel-lectual (Lopez, 2006; Fallas et al., 2012).

2.4.2. Socialitzacio sexual

El procés de socialitzaci6 s’inicia a partir dels 4 anys i va en augment fins arribar al punt
més algid en I’adolesceéncia. Es un espai de trobada amb els iguals i té un paper fonamental per

a establir relacions.

Sovint, les persones amb DF es troben amb obstacles per accedir a aguests espais socials,
de lleure (per exemple: el pati de I’escola, les discoteques, els viatges, el esports, el teatre, les
excursions...), de formacio i de vida laboral. Aquest fet dificulta la seva socialitzacié sexual,

poden disminuir la seva 1’autoestima i dificultant la seva expressio sexual (Moya, 2009).

La socialitzacid sexual és el procés on el subjecte adquireix coneixements, actituds i valors,
en relacio a la sexualitat. Sol estar condicionada per les diferents fonts d’informacid i tipus de
missatge rebuts durant el seu desenvolupament. Com poden ser: els comentaris dels familiars,

dels docents, dels grups d’iguals, o els procedents dels mitjans de comunicacio.

El treball de Taleporos i McCabe (2002a), va confirmar els estudis ja existents de
discriminacio social, quan va entrevistar a 7 subjectes (3 homes i 4 dones) amb DF. Aquests
van respondre que viure amb una DF els havia impactat en la seva experiencia psicologica, els
seus sentiments i les seves actituds vers als seus cossos. El deteriorament corporal i la

retroalimentacid de I'entorn social, basats en estereotips de bellesa i normalitat, havien influit
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negativament generant sentiments danyosos cap els propis cossos, fins arribar a considerar-se
poc atractius i discriminats. Pel contrari, sembla que els comentaris positius de les parelles i
dels altres ajudaven a aconseguir una visio més positiva del propi cos. En el cas de les dones
es va observar que sentien una doble discriminacid, ni se les reconeixia una sexualitat, ni se les
considera una dona desitjable. A mes, si es mostraven sexuades, els hi solia aparéixer
sentiments de por a no encaixar en els esquemes tradicionals o a que només s’apropessin a ella
per abusar-ne. Els resultats van suggerir que els subjectes amb el pas del temps van ajustant
gradualment ’acceptacié del seu cos i del seu funcionament. Aixo els permet cercar altres
objectius més personals, esportius, familiars, academics o laborals, arribant a percebre la seva

imatge o funcionalitat com un tret caracteristic propi, que forma part de la diversitat humana.

Els estereotips de bellesa i de funcionalitat sexual existents en la societat dificulten
I’expressio sexual i la participacio social de les persones amb discapacitat. Provocant una visio
negativa i incapacitant d’elles mateixes, i fent que sovint hagin decidit abandonar la possibilitat
de gaudir d’un vida sexual (Cruz, 2004). A més a més, s’han afegit una série de mites socials,
a vegades potenciats per les propies families, com per exemple que s6n persones amb una
manca de control sobre la seva sexualitat o incapaces de tenir una activitat sexual satisfactoria

(Moya, 2009).

L’estudi de Taleporos i McCabe (2001a, 2001b) va estudiar I'impacte de la DF en els
sentiments sexuals, les experiencies sexuals, I'estima sexual i I’estima corporal, de 35 subjectes
amb discapacitat van demostrar que patien moltes barreres socials i sexuals associades amb el
seu estat fisic, presentaven sentiments de negativitat i la creenca de ser menys desitjables
sexualment en comparacio a una persona sense discapacitat. Els subjectes van respondre el
questionari Biographical Information Sheet (BIS) i el Physical Disability Body Esteem
Questionnaire (PDBEQ) i van escollir dues de 13 preguntes que es van construir per facilitar

la dinamica dels grups de discussio, constituits per grups de tres a sis participants cadascun. La

61



ANTECEDENTS

majoria de la mostra va manifestar que tenien un gran interés i la voluntat d'expressio sexual,
desmentint l'estereotip asexual de persones amb DF i van expressar la frustracié de no poder
expressar els seus pensaments i sentiments sexuals. Pero part dels subjectes van manifestar que
els hi afectava la discapacitat a la seva estima sexual, aquest tenien associats una viso positiva
i una creenca que la diversitat sexual els ajudava a ser més creatius i sexualment versatils. Per
tant, els professionals no han d’intervenir suposant que la persona amb discapacitat tindra baixa
estima sexual. La majoria va manifestar que el seu deteriorament fisic els feia sentir que els
seus cossos eren fisicament i sexualment poc atractius pero altres van expressar sentir-se
comodes amb la seva aparenca i no volien amagar la seva discapacitat. Els subjectes que havien
rebut comentaris positius tenien una estima corporal més positiva. En general, la mostra
preferia els cossos sense discapacitats, perd no consideraven necessariament que els cossos
amb discapacitat fossin poc atractius. Proposen que els professionals haurien de treballar en
quins missatges negatius han pogut rebre i ajudar-los a centrar-se en altres més positius,
identificant les seves caracteristiques més atractives i animar-los a centrar-se amb aquestes,
perqué podrien ajudar a comentaris més positius de 1’entorn i, per tant, ajudar a augmentar la

seva estima corporal.

En aquesta linia Taleporos i McCabe (2002c) al comprovar que aquets missatges socials
afectaven en ’estima corporal i sexual, van voler augmentar la mostra a 1.196 subjectes i les
eines d’avaluacio, per comparar subjectes amb i sense discapacitat. En aquest segon estudi es
va comprovar la relacio existent entre I’estima sexual i I’estima corporal amb els nivells
d’autoestima i depressio. Els subjectes amb discapacitat presentaven una major relacio, a
menor estima sexual i estima corporal, menor autoestima i major depressio. Amb la mateixa
mostra, Taleporos i McCabe (2005) van mostrar que ’autoestima corporal vers al cos en
general esta en valors més baixos en les persones amb DF que la poblacio sense discapacitat,

menys en el que fa referencia al rostre, que va obtindré valors similar. La ra6 que van apuntar
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vas ser que la cara sol ser la part del cos on hi ha menys probabilitat de que quedi afectada per
la discapacitat. En el cas dels homes van mostrar valors més baixos d’estima corporal que les
dones. En I’estudi de Nosek et al. (2001) realitzat amb dones amb i sense DF, es va demostrar
que més de les tres quartes parts de les dones amb discapacitat tenien una alta autoestima i una
imatge corporal positiva. Pero, dins de les dones que no treballaven, no tenien una relacio
sentimental i havien experimentat abls sexual, les dones amb discapacitat tenien una

autoestima molt menor que les dones sense discapacitat.

Sovint, els obstacles per a gaudir d’una vida sexual son més de tipus socioculturals que per
les limitacions de la discapacitat. Si la persona aconsegueix acceptar el seu cos, pot centrar-se
en un altre assoliment personal (esport, familia, estudis, viatges, etc) i neutralitzar aquests

missatges negatius (Tepper, 2000).

Per aquesta rad, cal transmetre un model de persona, que faciliti la mobilitat, la participacid
i la integracid de tots els subjectes d’una societat, oferint espais de trobada i eines educatives

que cimentin generacions inclusives i de qualitat (Ramos i Gonzélez, 2017).

2.4.3. Experiencies sexuals

En els darrers anys, els estudis estan demostrant que les persones amb discapacitat poden
ser sexualment actives i tenen varies orientacions sexuals. L’estudi de Nosek et al. (2001)
realitzat en dones amb i sense DF va mostrar que el 94% de les dones amb DF havien tingut
una experiencia sexual i en el moment de I’estudi el 49% eren actives sexualment i de les seves
homologues sense DF era del 61%. Pero, van informar de nivells significativament més baixos

de satisfaccio amb la seva vida sexual.

Fins i tot, existeixen estudis comparatius entre subjectes amb i sense discapacitats que
indiquen similituds sexuals en relacio als desitjos, les fantasies i la motivacid per ser actius
sexualment.
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En aquesta linia, I’estudi de Cheng i Udry (2002) analitza els resultats de la National
Longitudinal Study of Adolescent Health (NLSAH) realitzats als anys 1994-1995 en els EUA,
en una mostra de 1.153 adolescents amb discapacitats fisiques, van explicitar que eren
sexualment tant experimentats com els seus homolegs sense discapacitat. Pero, malgrat haver
tingut la mateixa educacio sexual a I’escola, tenien menys coneixements sobre anticonceptius,
i les noies tenien major risc d’experimentar relacions sexual forcades.

Un altre estudi, realitzat a Bélgica, en una mostra de 167 dones (82 amb DF i 85 sense DF),
van utilitzar la Sexuality Experience Scales (SES), constituida per 83 preguntes organitzades
en 6 subescales (satisfaccid, experiencia, moralitat, motivacio, atraccié i fantasies sexuals) amb
resposta fixada. Una de les conclusions va ser que les dones amb discapacitat tenien una actitud
més reivindicativa vers la sexualitat que les seves homologues sense discapacitat, pero al
mateix temps tenien menys coneixement, menys experiéncia i menys satisfaccid sexual

(Vansteenwegen, Jans, i Revell, 2003).

2.4.3.1. Primera relacio sexual

L’experiéncia de la primera RS és un punt d'inflexio en el desenvolupament de la persona.
L’educacié sexual rebuda i els estereotips socials interioritzats pels adolescents amb
discapacitat, condicionaran la comunicacié sexual amb 1’altre, i determinaran en quin context
es dona la trobada, el tipus de relacio i 1"as de métodes anticonceptius (Faulkner i Lannutti,

2010).

En relacié al grau de DF, I’estudi de Taleporos i McCabe (2005) realitzat a Australia, en
una mostra de 748 subjectes (367 homes, 381 dones) amb DF i 448 subjectes (171 homes, 277
dones) sense discapacitat, va mostrar que la falta d’autonomia impedia 1’accessibilitat a espais
de trobada i privadesa per tenir RS, dificultant aquesta primera experiéncia sexual. Van
comprovar que existia una associacio entre la gravetat de la DF vers I'estima corporal. Les

persones amb DF més greu experimentaven nivells més baixos d’estima corporal en
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comparacié amb les persones amb DF més lleus o sense discapacitat, pero no es va observar
associacié amb el temps que feia que presentava una discapacitat. Segons la resultats obtinguts
en I’estudi de Nosek et al. (2001) amb dones, la gravetat de la discapacitat, o la discapacitat en
si, no s’associava amb el nivell d'activitat sexual, sinG més aviat els factors socials i ambientals
que influenciaven en l'autoestima. Fent que malgrat el seu desig sexual sigui similar al de les

dones en general, no tenen tantes oportunitats per aconseguir trobades sexuals.

En relacio al moment que es va adquirir la discapacitat (congenita, primerenca o tardana)
aquelles persones amb discapacitats congenites o d’inici primerenc probablement van ser
socialitzades amb un rol d’asexualitat, sense intimitat i sobrepotegits (Maart i Jelsma, 2010),
dificultant enormement 1’expressio de la seva sexualitat (Taleporos i McCabe, 2001a). Quan
I’inici és més tarda, 1‘estudi de Kedde i Berlo (2006) amb 160 subjectes amb discapacitat de
diferents associacions holandeses, va mostrar que els homes presentaven nivells més baixos de

satisfaccid i estima corporal, no va ser aixi en el cas de les dones.

Un altre estudi és el de Mufioz et al. (2003) en un grup de Santiago de Cuba de 45 adults
(71% Homes) amb discapacitats fisiques, dels quals 6 havien adquirit la discapacitat a la
infancia i 39 després de la pubertat, va obtenir un seguit de relacions estadisticament
significatives entre els subjectes que van adquirir la discapacitat en un periode prepuberal o
postpuberal. Els subjectes del grup prepuberal tenien més problemes en la seva vida sexual per
aconseguir parelles o relacions. La seva activitat sexual era practicament inexistent, el 16,7%
(1 subjecte) havia tingut coit, i el 33,3% la seva practica més habitual era la masturbacio. En el
cas dels grup que va adquirir la discapacitat postpuberal, el 94.9% havia tingut coit, sent la seva
practica més habitual la masturbacid (41%) i el coit (48,7%). En relacid als problemes en la
vida sexual, el 83,3% de la mostra prepuberal en van tenir i no els van superar, el grup

postpuberal van presentar problemes sexuals el 30,7%, sent un 20,5% els que no els van
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superar. El 83,3% (5 subjectes) del grup prepuberal van manifestar una baixa satisfaccio sexual

contrariament al grup postpuberal que va ser de 5,1%.

En relacio6 a 1’edat en que es va tenir aquesta primera experiencia sexual, segons 1’estudi de
Suris, Resnick, Cassuto, i Blum (1996) no hi ha diferencies significatives amb els seus
homolegs sense discapacitat. L’edat d’aquesta primera experiencia sexual sol ser
aproximadament als 16 anys, com va mostrar 1’analisi regressiu de 10 anys (1996-2006) en una
mostra de 808 dones adolescents dels Estats Units (226 amb discapacitat fisiques, intel-lectuals
i mentals i 582 sense discapacitat), realitzat per Shandra i Chowdhury (2012) mitjancant la
National longitudinal Survery of Youth 1997. Aquests resultats no coincideixen amb un estudi
de cohorts realitzat a Suecia amb 3 084 adolescents amb i sense discapacitat que I’any 2005 i
de 3.158, I’any 2007, van respondre la Life and Health-Young people, constituida per 87
preguntes, 4 de les quals eren sobre sexualitat, i es va comprovar que aquells que subjectes ue
tenien una discapacitat s’iniciaven sexualment abans que els seus homolegs (Brunnberg,

Bostrom, i Berglund, 2009).

2.4.3.2. Tipus de relacio

Els obstacles que es poden trobar les persones amb discapacitat per tenir una relacié
sentimental son els estereotips socials sobre la sexualitat de les persones amb discapacitat
(Milligan i Neufeldt, 2001), les dones amb DF presenten menys oportunitats per establir
relacions sentimentals, en comparacié amb les dones sense discapacitat (Nosek et al., 2001), la
preocupacié dels pares sobre la sexualitat del seu fill amb discapacitat (Pendler i Hingsburger,
1991) i la manca d'accessibilitat als espais de trobada social (Taleporos i McCabe, 2001b;

Cheng i Udry, 2002).

L’estudi de Shandra i Chowdhury (2012) realitzat amb dones amb una discapacitat lleu,

presentaven una major probabilitat per tenir una primera RS amb un desconegut. La radé que
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suggereixen es que poden sentir-se sexualment marginades o per tenir una menor autoestima
sexual, fent-les més propenses a tenir una RS amb una parella amb la que pot lligar-se menys
emocionalment. En la comparacio6 realitzada en I’estudi de Nosek et al.(2001) entre dones amb
i sense DF, el 47% de les dones amb DF van manifestar no haver tingut una relacié sentimental

perqué ningu els hi havia proposat, mentre que les dones sense DF el percentatge era del 27%.

Taleporos i McCabe (2003) en la mostra de 1.196 subjectes (748 amb DF i 448 sense) que
van utilitzar per estudiar diferents aspectes, un va ser com efecte el tipus de relacié amb
I’ajustament psicologic a la situacio de discapacitat, 1’autoestima. Els resultats van mostrar que
les persones amb discapacitats més severes eren més solteres, apuntant com a possible causa
la manca d’intimitat i oportunitats. Els homes amb discapacitat es mantenien més solters,
segurament perque veuen més obstacles a 1’hora de trobar una parella. Les dones s’adapten
millor, valoren aspectes més interpersonals i no tant sexuals dins les relacions de parella. Els
subjectes amb DF, solters, casats o amb parella de fet presentaven un menor ajustament
psicologic, major depressio, i nivells més baixos de benestar sexual que els que tenien una
parella amb qui no vivien. Els solters a més presentaven nivells més baixos d’estima sexual i
freqliéncia sexual. Els resultats van suggerir que les parelles amb un membre amb DF, el
matrimoni i les relacions de vida poden afegir carregues que no existeixen en relacions més

informals.

2.4.3.3. Meétodes de proteccid

L us de métodes per prevenir ITS o per evitar I’embaras estan condicionats per 1’educaciod
sexual. Les persones amb discapacitats fisiques poden necessitar meétodes anticonceptius
addicionals o substitutius. L’us de certs medicaments pot disminuir [’efectivitat dels
anticonceptius orals i implantats (Owens i Honebrink, 1999). També poden presentar certa

sensibilitat a algun tipus de material, o requerir d’una preparaci6 prévia, com poden Ser
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meétodes d’higiene o métodes d’estimulacié sexual (Murphy i Young, 2005). Per aquestes raons

¢s fonamental 1’educacié sexual i I’entrenament en la comunicacié d’aquestesS necessitats

(Nosek et al., 2001).

La manca de formaci6 i informaci6 rebuda pels progenitors o mestres, per resoldre els dubtes
referents a la seva sexualitat, produeix efectes negatius a curt i llarg termini. Com pot ser la
manca de proteccid sexual o la gestio de les dificultats sexuals, fent que les seves experiencies

sexuals siguin viscudes de forma negativa (Modupe, 2012).

En relaci6é a la comunicaci6 amb la primera parella sexual sobre 1’eleccido de metodes
anticonceptius, I’estudi de Shandra i Chowdhury (2012) va mostrar que les adolescents amb

discapacitat tenien menys comunicacio que les seves homologues sense discapacitat.

L’estudi qualitatiu i quantitatiu de Mulindwa (2003) sobre salut reproductiva i VIH/SIDA
realitzat a Uganda amb 371 subjectes amb discapacitat (174 dones i 197 homes) entre 15-54
anys, va comprovar que el 80% havien tingut una primera RS. Havien rebut una educacié
sexual suficient per saber que el no us de preservatiu era un factor de risc d’embarasi de ITS .
Pero, el 38% de dones i el 35% dels homes amb discapacitat havien tingut alguna ITS en algun
moment de la seva vida. Un altre estudi a I’ Africa és el de Alemu i Fantahun (2011) realitzar
en un grup de 348 joves amb discapacitat d’Etiopia, amb pocs recursos economics i educatius,
un total de 174 (45,3%) havien tingut alguna RS, no va existir diferéncia estadisticament
significativa en relacié al genere. Es van iniciar entre els 15-19 anys i el 45,4% dels enquestats
amb experiéncia sexual havien utilitzat algun tipus d'anticonceptiu durant la primera trobada
sexual. La prevalenca de I'embaras no desitjat va ser del 62,5%. EI 58,6% tenien varies parelles
sexuals, el 20,7% tenia una parella sexual casual i el 18% dels homes havien pagat per tenir
sexe en els darrers 12 mesos. El 25,3% tenia ITS, el 55,5%, tenien bons coneixements sobre la

transmissio del VVIH.
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La incidencia del VIH/SIDA o d’altres ITS en persones amb discapacitat és poc coneguda.
Aquest fet dificulta el disseny de programes d’intervencid eficagos i inclusius i no se’ls

contempla en les campanyes de salut (Groce, 2004).

Existeix la idea erronia que les persones amb DF, intel-lectual i sensorial son una poblacié
de baix risc en la infeccié del VIH per tractar-se d’una poblacié amb baixa activitat sexual.
Pero la realitat és un altre. Els estudis estan mostrant que sén una poblacio6 activa sexualment,
el VIH/SIDA comenga a ser una amenaca important en les persones amb discapacitat de tot el
mon, en resultats similars o superiors a la poblacié en general (Groce, 2004; Elliott, Utyasheva,

i Zack, 2009).

2.4.3.4. Masturbacid i joguines erotiques

La practica de la masturbaci6 i 1’as de les joguines erotiques esta influenciada per factors
socioculturals, religiosos, fisics i psicologics. Aquestes activitats no solen recollir-se en les
enqguestes poblacionals de SS, ni en els questionaris de sexualitat. L’estudi comparatiu realitzat
per Vansteenwegen et al. (2003) entre dones amb i sense discapacitat no es van observar
diferencies significatives en ambdds grups. Pero dins de les persones amb DF aquelles que
presenten alteracions en la funcionalitat dels membres superiors, per la propia patologia (ex.
paralisi cerebral, lesio medul-lar alta, poliomielitis) o per problemes associats (ex: espasmes,
fatiga, disminucié de la sensibilitat), tenen la necessitat de certa ajuda per accedir al propi cos
o0 al de la seva parella sexual, en el cas que també presenti una discapacitat. Aquesta ajuda
sovint ha estat proporcionada per la familia, els amics, els monitors, els assistents personals o

els professionals de la prostitucio.

L’estudi qualitatiu realitzat a Canada per Morales, Gauthier, Edwards, i Courtois (2016), en

18 subjectes amb discapacitat adquirida o congénita en els membres superiors, va mostrar que
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durant la seva adolescencia van tenir problemes per descobrir la seva sexualitat, i tanmateix

per acceptar el seu cos i per masturbar-se amb comoditat.

En alguns paisos com els Paisos Baixos, Suissa, Austria, Alemanya, Dinamarca o
Anglaterra, aquesta assisténcia sexual esta contemplada de forma més o menys reglada. En els
EUA existeix la figura del subrogatis. En el Japé I’any 2012 es va constituir 1’associacid
anomenada Whitehands formada per dones amb formacio6 sanitaria que ajuden a I’ejaculacio
en els homes. | altres paisos com Espanya, Franca, Argentina, Regne Unit i Italia actualment
hi ha un debat politic sobre com ha de ser la formacio, la intencid i la legalitzacio de la figura

de 1’assistent sexual.

Browne i Russell (2005) van realitzar un estudi qualitatiu en un grup d’Australia de 12
subjectes amb DF (7 adquirida i 4 congenita) per coneixer com gestionaven els aspectes sexuals
dins el treball assistencial. Els resultats van mostrar que les organitzacions d’atencio
comunitaria no cobreixen les necessitats sexuals de les persones amb discapacitat, i calia trobar
altres maneres de poder tenir un benestar sexual. Perqué malgrat trobar en alguns casos suport
per part dels assistents personals, aquests no tenen perqué creuar la linia de 1’atenci6 sexual.
Aquells paisos on I’assisténcia sexual no esta legalitzada crea confusio, incomoditat 0 manca
d’intimitat, en les persones amb discapacitat. Aquest estudi va treure a la llum que la manca de
suport institucional, de definicio de rols i de formacio, deixa sense atendre a les persones amb

limitacions per a poder accedir al propi cos o al cos de I’altre.

Un estudi similar és el de Gammino, Faccio, i Cipolletta (2016) en un mostra d’Italia. En
aquest cas es tractava de 10 assistents que oferien atenci6 sexual (8 homes i 2 dones) i 12
persones amb discapacitat congénita (7 homes i 5 dones). Les persones amb discapacitat van
manifestar que no tenien satisfaccio en la seva vida sexual i els agradaria tenir una relacio

sentimental, pero donada la dificultat per tenir-ne, I’assisténcia sexual era una solucio. Malgrat
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tot, cap va manifestar desitjar un assistent sexual, pero 11 dels subjectes amb discapacitat
legalitzarien 1’assisténcia sexual. La majoria dels assistents que oferien voluntariament aquest
servei sexual (8/10) havien treballat en 1’assisténcia sanitaria, 6 ho feien de forma remunerada
I 4 gratuitament.

Aquests estudis remarquen la manca d’atencid i solucions per a promoure 1’autonomia
sexual de les persones amb discapacitat, la necessitat de legalitzar serveis d’assisténcia sexual,

i de crear joguines erotiques inclusives.

Les joguines erdtiques s’han utilitzat com a joc sexual, concretament el vibrador s’ha
utilitzar com a instrument substitutiu de la masturbacié manual recomanat en el tractament
meédic per a reduir la irritabilitat, insomni, la histéria i certes disfuncions organiques (Labrador

i Crespo, 2001).

Els darrers anys les cases comercials estant veien la possibilitat d’un nou mercat de ventes;
I les empreses, juntament amb els professionals i els usuaris estant dissenyant, adaptant o fent

coneixer els materials existents.

2.4.3.5. Abus sexual

Segons ’estudi de Cheng i Udry (2002) amb una mostra de 1.153 adolescents dels EUA,
els subjectes amb DF mostraven menys activitat social i solien tenir RS més tardanes. Pero,
quan iniciaven la seva activitat eren sexualment tan experimentats com els seus homolegs no
discapacitats, presentaven relacions menys sentimentals entre ells, estaven menys segurs sobre
la seva preferencia sexual, i tenien més probabilitat d’experimentar sexe forgat, sobretot en ¢l

cas de les noies.

L’estudi de Young, Nosek, Howland, Chanpong, i Rintala (1997) en 860 dones (439 amb
DFi421 sense) dels EUA, que van respondre a una enquesta nacional de sexualitat de 33 items.

El 78% del total de la mostra havien experimentat algun tipus d’abus (economic, fisic, sexual,
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0 verbal) en algun moment de la seva vida. D’aquestes, aproximadament la meitat de cada
grup, havien patit abus fisic o sexual. Els abusadors emocionals o fisics més comuns eren les
parelles amb qui havien conviscut, i a nivell sexual, eren persones desconegudes. Malgrat la
freqiiéncia d’abus entre dones amb 0 sense discapacitat no va ser significativament diferent, si

que va ser la durada dels periodes, sent aquests més llargs en les dones amb discapacitat.

Un altre estudi, uns anys més tard, dels mateixos investigadors Nosek et al. (2001), amb una
mostra de 956 dones (504 amb DF i 442 sense) van observar certa disminuci, el 62% de les
dones amb o sense discapacitat havien experimentat abusos emocionals, fisics o sexuals,
mantenint-se en el cas de les dones amb discapacitats un abus durant periodes més llargs de

temps. | manifestant la dificultat per accedir als programes contra la violéncia de génere.

L’estudi de Findley, Plummer, i McMahon (2016) realitzat en una mostra de 101 estudiants
amb discapacitats, d’una universitat publica del nord-est d’EUA, van obtindré que un 62%
havien experimentat abus fisic i/o sexual els darrers anys. | el 22% dels subjectes havien sofert
alguna forma d’abus durant el darrer any. Dels estudiants que havien patit abus, el 40% tenien

poc o cap coneixement dels recursos disponibles, i només el 27% van informar de 1’incident.

Des de I’any 2010 a Espanya existeix el programa de Prevencion de la Violencia hacia
Mujeres con Discapacidad, finangat per la “Obra Social la Caixa”, en les comunitats
autonomes d’Andalusia, Aragd, Asturies, Catalunya, Castella La Manxa, Comunitat de
Madrid, Navarra, Comunitat Valenciana, Galicia i Extremadura. Aquesta iniciativa ofereix
material especific perque els equips d’intervencio realitzin tallers, atencié psicologica, i
projectes de prevencidé i d’apoderament de les dones amb discapacitat (Caballero i Vales,

2012).
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2.4.3.6. Satisfaccio sexual

La satisfaccio sexual es defineix com la avaluacié subjectiva del grau de benestar i plenitud
experimentats per una persona en relaci a la seva activat sexual (Carrobles i Sanz, 1991). Esta
associada a variables individuals (sociodemografiques, psicologiques i estat de salut), de
relacio de parella i resposta sexual, de factors de suport familiar i social, les creences i valors
culturals (Sanchez-Fuentes, Santos-Iglesias, i Sierra, 2014). La satisfaccid sexual es veu
afectada si I’educacio sexual no ha estat 1’adient, condicionant el tipus de practiques sexuals,
la relacio de parella, els coneixements i les actituds vers la sexualitat, la salut fisica, o la manca
d’intimitat (Parish i Clayton, 2007).

L’estudi de Kedde i Berlo (2006) en un mostra de 160 subjectes (95 homes i 65 dones) amb
DF dels Paisos Baixos va comparar si el benestar sexual (menys estrés sexual i relacional,
major satisfaccio, estima, interaccié i freqliencia sexual) depenia de I’edat d’inici de la
discapacitat, el grau de dependencia per a les activitats de la vida diaria (AVD) i la relacié de
parella. Van mostrar que en cas dels homes a mida que augmentava 1’edat d’inici de la
discapacitat disminuia la satisfaccié sexual i 1’estima corporal. Els homes també van mostrar
apuntar menor benestar sexual quan major era el seu grau de dependéncia. Els resultats van
suggerir que els homes amb discapacitats d’inici tarda experimentaven més dificultats en
I’adaptacio a la seva vida sexual. En el cas de les dones el factor predictiu de benestar sexual
era el fet de tenir parella, coincidint amb ’estudi de Taleporos i McCabe (2003) en que per a
les dones I’aspecte interpersonal dins la sexualitat, la tendresa i els intercanvis emocionals son
predictors de satisfaccid sexual.

L’estudi de Kennedy et al. (2010) va mostrar que el 84,2% de la seva mostra, formada per
subjectes amb lesions de la medul.la espinal que vivien en comunitat des de feia 3-18 mesos

despreés de l'alta, tenien insatisfaccio amb la seva vida sexual, pero no queda clar si passat el
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temps existeix un canvi sobre el concepte de sexualitat o la persona ha aconseguit ser més
autonoma o adaptar-se millor a la seva nova funcionalitat.

Existeixen pocs estudis en el territori espanyol, en relacié a la satisfaccio sexual en persones
amb DF. Un referent és I’estudi qualitatiu i quantitatiu de Sdnchez (2014) sobre la salut sexual
i qualitat de vida amb una mostra de 184 subjectes (137 homes i 47 dones) amb traumatisme
cranioencefalic moderat. Va utilitzar el guestionari Escala de Valor de la Actividad Sexual
(EVAS) i el questionari generic de qualitat de vida SF36. Els resultats obtinguts van ser que el
la meitat de la mostra (55.7%) estava molt o basant insatisfeta amb la seva activitat sexual, sent
major en n el cas de les dones. El 63.3% dels homes presentaven una disfuncio sexual, sent la
ejaculacio precoc i la disfuncio eréctil les de major prevalenca. En el cas de les dones el 26.6%
presentaven una disfuncié sexual sent la sequedat vagina la de major prevalenca. Es dones
presentaven major dificultat per I’excitacio (68.9%) en comparacié amb els homes (33.9%). El
2.2% les dones arribaven a 1’orgasme, mentre que en el cas dels homes va ser del 34.7%. Les
dones tenien més dolors al realitzar el coit en comparacié als homes (46.7% dones i 29.4%
homes). Aquest mateix estudi també va recollir que la masturbacio és una de les activitats mes
frequents en aquests subjectes. Finalment van recollir les manifestacions de la mostra sobre la
falta d’educacio afectivo-sexual rebuda posterior a 1’adquisicid del traumatisme
cranioencefalic.

I Paltre treball interessant és el de Vargas (2015) que va analitzar la incidencia entre la
satisfaccio sexual 1 les variables sociodemografiques com: edat, genere, tipus de parella, la
severitat de la discapacitat i certs aspectes religiosos. La mostra van ser 31 subjectes amb DF i
18 sense. L’instrument de mesura utilitzat va ser 1’inventari Nueva Escala de Satisfaccion
Sexual para usuarios de redes sociales (Requena et al., 2013). Aquesta escala esta constituida
per 20 items que avaluen el grau de satisfaccio. Els resultats van mostrar que el 74% de les

persones sense discapacitat de la mostra tenien un alt grau de satisfaccio sexual mentre que el
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grup de persones amb discapacitat era d’un 6%. A meés, es van obtenir diferéncies
estadisticament significatives, en totes les variables, menys en el tipus de parella i els aspectes
religiosos. En relacié a I’edat les persones més grans tenien menys satisfaccié sexual, en relacio
al génere les dones van mostrar major satisfaccié sexual, i en relacio a la severitat en la
discapacitat quan més gran era menor era la satisfaccio sexual.

Dins les activitats sexuals que produeixen satisfaccio, 1’estudi de McCabe 1 Taleporos
(2003) va recollir les practiques sexuals individuals i compartides i la seva freqiencia durant
els darrers 6 mesos. Els resultats van mostrar que en el cas de les dones amb DF tenien
sentiments més positius sobre la seva sexualitat en comparacié amb els homes, i les
experiéncies que els hi produia més satisfaccid van ser petons apassionats. En el cas dels homes
sentien més satisfaccié amb el sexe oral i les caricies, i no tant amb la pornografia. A mida que
passava el temps els subjectes anaven augmentant la seva estima sexual i apuntaven que una
possible rad podia ser que amb el temps havien experimentat RS. Contrariament, en la mateixa
mostra no es va trobar relacio entre el temps que feia que tenien la discapacitat i 1’estima

corporal (Taleporos i McCabe, 2005).

2.5. Actuacions en la salut sexual de les persones amb discapacitat a Catalunya

En els darrers 10 anys, a Catalunya, les associacions de persones que presenten una
discapacitat/diversitat funcional o intel-lectual han estat treballant pel canvi social. El seu
objectiu ha estat i s presentar la diversitat com a norma de canvi i no com a prejudici social,

d’excepcio6 o d’exclusio.

L’activisme d’aquests grups s’ha mostrat principalment a quatre nivells: grups de treball
entre professionals, associacions i comunitat; difusié en els medis de comunicaci6, per donar a
coneixer a la societat I’estat de a qiiestio; divulgacio cientific-social, per formar a professionals,

familia i persones amb discapacitat; i oferta de distints tipus de serveis sexuals.
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2.5.1. Grups de treball

A nivell de grups de treball cal destacar el Grup de Reflexi6 d’ética aplicada del Consorci

de Serveis Socials de Barcelona, la Clinica Juridica de Dret al dret, Universitat de Barcelona

(UB), el Consell Social de I’'Institut Guttmann i /’Asociacion Nacional de Salud Sexual y

Discapacidad (ANSSYD).

2.5.1.1. El Grup de Reflexi6 d’¢tica aplicada

L’any 2013 el Grup de Reflexié d’ética aplicada del Consorci de Serveis Socials de BCN

(Grup de Reflexi6 d’ética aplicada, 2013) va recollir quina era la situacié de 1’afectivitat i la

sexualitat de les persones amb DF que vivien en residencies, i alguna de les questions étiques

que va plantejar i respondre van ser:
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Molts centres residencials no contemplen que els usuaris mantinguin relacions afectives
i sexuals en el centre. Els que reconeixen aquesta necessitat no disposen d’espais que
permetin el dret a la intimitat i a la privacitat. Tampoc s’orienta ni es dona suport per a
accedir a serveis sexuals, ni fora ni dins de la residencia.

Les persones amb gran nivell de dependéncia necessiten formacid, suport i assisténcia
per mantenir RS consentides amb altres residents o persones que es dediquen a la
prostitucio, aixi com masturbar-se. L’Administracié Publica hauria d’atendre la
necessitat dels residents, perqué aquets poguessin cobrir la seva necessitat, sense trencar
amb els espais de convivencia col-lectiva.

El llindar del professional, en la facilitacié i en I’oferiment de recursos, és no formar
part activa de 1°‘experiéncia sexual. Mai pot ser objecte de desig o excitacio sexual, ni
executar directament accions d’aquest tipus; pot ensenyar o facilitar condicions de
masturbacio, perd no masturbar. Sovint el protocol que s’utilitza en aquest casos es

determinar si la demanda és legitima, valorar la disposici6 d’algunes persones de I’equip
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de donar suport i acompanyar la demanda i, si no hi ha ningd, cercar un professional

extern.

2.5.1.2. La Clinica Juridica de Dret al dret

La Clinica Juridica de Dret al dret, Universitat de Barcelona i I’ANSSYD, amb la
participacio de Sex Assistent i Tandem Team, 1’any 2015 van proposar quatre sessions de treball

per parlar de la figura de 1’assistent sexual.

Donada la dificultat per crear una Unica visié en relacio a la figura del/la assistent/a sexual,
es va considerar necessari realitzar el 29 de juny del mateix any la Jornada Asistencia sexual,
una figura en construccion. Es va convidar a representants d’organitzacions com: Carlos de la
Cruz (Asociacién Discapacidad y Sexualidad), Antonio Centeno (Yes, We Fuck!), Antonio
Madrid (Dret al dret), Francesc Granja (Tandem Team), Rafa Reoyo (Sex Assistent) i Esther
Sanchez (ANSSYD); a diferents figures professionals com: Ifiaki Martinez (assistent personal),
Teo Valls (assistent sexual), Linda Porn (treballadora sexual), Gemma Deulofeu (psicologa de

persones amb discapacitat mental); i a usuaris de 1’assisténcia sexual, amb DF o intel-lectual.

La jornada plantejava tres preguntes: qué volem que sigui 1’assisténcia sexual?, qui seria
un assistent sexual? i quines persones son les que serien assistides? Les conclusions recollides

van ser (Garcia, Gomez, i Ponsa, 2015):

- Existeix una dificultat en arribar a un consens en relacié al concepte i definicié de
’assistent sexual. Mentre la majoria d’associacions tenien una visid d’una figura que
interactua sexualment amb 1’usuari, 1’ Associacié Yes, We Fuck (YWF) defensava que
’assistent sexual havia de limitar-se a assistir ’autoerotisme de 1’usuari i a donar suport
a les RS entre persones amb limitacions, sense formar part del fet sexual.

- Cal una educacio sexual inclusiva que empoderi als subjectes i puguin exercir els seus

drets sexuals.
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http://www.sexualidadydiscapacidad.es/
http://www.yeswefuck.org/
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La figura de I’assistent sexual ha de ser un servei professional, no un voluntariat o
terapia i per tant ha de ser remunerat economicament.

La assisténcia sexual seria la interseccio entre ’assisténcia personal (orientada a donar
recolzament, germanitzar la igualtat d’oportunitats, a I’accés al propi cos) i el treball
sexual (adregat a 1’acci6 sexual que desitjarien fer amb el seu propi cos si no tinguéssim
la diferencia funcional)

El propi subjecte amb diversitat funcional és qui pren les decisions sobre la seva
sexualitat.

Les persones amb diversitat intel-lectual, per poder expressar i gestionar les seves
decisions sexuals, pot ser que els calgui del recolzament d’una tercera persona.

El perfil dels assistits és el de persones que necessiten recolzament per accedir
sexualment al propi cos i/o realitzar practiques sexuals amb altres persones.

Cal seguir el debat, donant veu als propis protagonistes, especialment en dos col-lectius,

com son les dones amb diversitat funcional i les persones amb diversitat intel-lectual.

Es va finalitzar la jornada amb la sensacio que calia clarificar les diverses visions existents

en relacio a la figura de I’assistent sexual, per no crear confusid entre els usuaris i els

professionals. D’aquesta manera es podria facilitar tant 1’assessorament per part del

professional com 1’elecci6 per part de 1’usuari.

La proposta que es va fer va ser que, 1’assistent sexual és un servei en el que el contacte

corporal amb la persona assistida esta deserotitzat, i que la prostitucié6 €és en [’entorn

professional que estableix una RS i utilitza el propi cos per donar plaer. L associacio Tandem

Team va afegir un altre tipus de rol, I’acompanyant intim erotic, que es defineix com una

trobada intima que vol anar més enlla d’una sexualitat o assisténcia genital.
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2.5.1.3. Consell Social de I’Institut Guttmann

L’Institut Universitari de Neurorehabilitacié Guttmann es va crear 1’any 1999 i és un dels

referents tant nacional com internacional en docéncia i recerca en neurorehabilitacio.

L’any 2011 va crear el Consell Social de I’Institut Guttmann, amb I’objectiu d’apropar les
associacions de persones amb discapacitat a la societat, amb dos eixos principals:
’empoderament i ’autonomia®®. Dins de les activitats que han portat a terme els darrers tres
anys per a la inclusio social d’aquest col-lectiu, han estat les XXVII i XXVII Jornades

tecniques i el projecte anomenat “Dofins de colors” (Fundacié Institut Guttmann, s.d.).

L’any 2015 en la XXVII Edicio6 de les Jornades Tecniques de 1’Institut Guttmann, sota el
titol “Innovaci6 social i discapacitat” (Fundacié Institut Guttmann, 2016b) va realitzar el debat
en diferents territoris de Catalunya: “Drets i deures” (Girona), “Associacions com a motor de

canvi social” (Lleida) i “Innovacié Social i Discapacitat” (Barcelona).

L’objectiu va ser crear un debat amb més de 400 persones amb discapacitat, professionals
del sector i més d’una vintena d’associacions. Algunes de les conclusions més significatives

en la Jornada realitzada a Girona sobre “Drets i deures” van ser:

- Cal aprofitar els canvis legislatius per reclamar I’equiparacioé de oportunitats.

- Els prejudicis i el desconeixement son el veritable obstacle, major que els impediments
fisics.

- Després del tractament inicial existeix un gran buit en suport i prestacions socials que
genera exclusié social de la persona afectada i del conjunt familiar.

- Cal formar als familiars per evitar situacions de sobreproteccié que no ajuden al

creixement personal dels individus amb discapacitat.

18 La Llei 39/2006 de promocié de I’autonomia personal i atenci6 a les persones en situacié de dependéncia, defineix I’autonomia personal
com a “la capacitat de controlar, afrontar i prendre, per propia iniciativa, decisions personals respecte de com viure d’acord amb les normes i
preferéncies propies, aixi com de desenvolupar les activitats basiques de la vida diaria”
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La abseéncia d’una resposta agil per part dels servies socials fa que es busqui una resposta
en el sistema de salut, convertint els individus en malalts cronics.

Manca preparacio dels professionals de la sanitat, serveis socials i del sistema educatiu
en relacié a la discapacitat.

Cal promoure una educacio en valors del conjunt de la ciutadania, mitjancant informacio

i sensibilitzacié social.

En la jornada realitzada a Lleida sobre “Les associacions com a motor de canvi social” es

va concloure, que les associacions han de:

Liderar els canvis socials que afecten al seu col-lectiu.

Potenciar I’apoderament dels seus socis i fomentar la autonomia, creant subjectes actius
i no només objectes de atencio.

Impulsar canvis legislatius i exigir el compliment de la legislacio.

Implicar-se amb la quotidianitat del seu entorn, per generar canvis; fer visible la
diversitat funcional dins la societat; i crear un canvi de valors.

Fer un major Us de les noves tecnologies, ja que poden facilitar la relacio amb i entre els

socis, altres entitats i la resta de la comunitat.

I finalment, en la jornada realitzada a Barcelona sobre “Innovacié Social i Discapacitat” les

conclusions més significatives van ser:
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Cal promoure la participacid de les persones amb discapacitat perqué puguin sortir de la
seva zona de confort amb tots els ordres de la vida quotidiana (treball, educacio, oci,
politica, mitjans de comunicacid, etc).

Cal ajudar a la familia perqué doni suport al seu familiar, oferint independencia versus
sobreproteccio.

Per a que la persona pugui decidir sobre que, quant i com participar ha de poder tenir

accés a la informacio existent en condicions de igualtat.
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Cal investigar temes com per exemple, visibilitat social de la discapacitat, genere i
discapacitat, sexualitat i discapacitat funcional, o valoracié de la CIF de la discapacitat
i de la salut de ’OMS.

S’han de promocionar les investigacions qualitatives de caracter multidisciplinari, dins
un marc de un model biopsicosocial. Incorporant dins els projectes de recerca de la
discapacitat, a la persona amb discapacitat tant com investigadora o co-investigadora,
en lloc tinicament com objecte d’estudi.

L’educacid6 ha de ser inclusiva, ja que és la base de I’eliminaci6 de barreres i prejudicis
que porten a la por i a la desinformacio. Fins i tot caldria considerar que les persones
amb discapacitat fossin els formadors dels estudis o especialitzacions dels futurs
professionals de I’educaci6 per a la salut 1 els serveis socials.

Per apoderar cal potenciar 1’autoestima dels adolescents i joves, eliminar les barreres
arquitectoniques i socials, i capacitar als individus per al mon laboral i en la participacio
social en general.

Cal que els mitjans de comunicacid presentin un relat social positiu de la discapacitat

mostrant més a les seves capacitats.

L’any 2016 es van realitzar les XXVIII Jornades Tecniques de la Fundacio Institut

Guttmann (2016a) a Barcelona sota el titol “Empoderament, autonomia personal i neuroética”;

el seu objectiu va ser participar en el debat sobre el canvi de paradigma vers les persones amb

discapacitats, cap a una visio biopsicosocial centrada en les funcionalitats i competencies de

les persones. Van comptar amb una participaciéo de 300 professionals i responsables dels

serveis publics i privats d’atencié a les persones amb discapacitat, entitats i associacions, entre

d’altres. Dins dels temes que van tractar, un va ser, com el paternalisme i la mirada protectora

pot limitar ’accés a la informacio i reduir I’empoderament de la persona dins la societat.
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2.5.1.4. Asociacion Nacional de Salud Sexual y Discapacidad (ANSSYD)

ANSSYD és una associacio adscrita a la Federacion de Sociedades Sexoldgicas (FESS), a
la European Federation of Sexology (EFS), a la World Association for Sexual Health (WAS),
i a la Federacion Latinoamericana de Sociedades de Sexologia y Educacion Sexual
(FLASSES). Esta constituida per professionals de 1’ambit de la salut i té la seva seu a la

provincia de Barcelona.

Els seus membres participen tant en els grups de treball anteriorment esmentats, com en les
seves propies linies d’investigacio al voltant de la SS, a més d’oferir formaci6 en diferents
Masters de la Universitat de Barcelona o participar en Postgraus de la Universitat Ramon Llull.
També tenen presencia en la majoria de congressos nacionals i internacionals. Com van ser
I’any 2016 el XIIlI Congreso Espafiol de Sexologia y VII Encuentro Iberoamericano de
profesionales de sexologia (Madrid), el Congreso Internacional de infancia maltratada
(Murcia) o el Congreso Universidad y Discapacidad: "Investigaciones desde la Universidad

en Sexualidad y Discapacidad” (Madrid).

2.5.2. Formacio i divulgacio cientific-social

A Catalunya, dins de la formacié en Master, ANSSYD va presentar el bloc tematic “La SS
de les persones amb discapacitat” en el Master Oficial de Medicamentos, Salud y Sistema
Sanitario de la Facultat de Farmacia de la Universitat de Barcelona. La seva intenci6 es arribar
al Master de Sexologia clinica y salud sexual de la Facultat de Medicina de la Universitat de
Barcelona, aixi com al Méster de Neurorehabilitacio i el de Dona i Infant de la Facultat de
Ciencies de la Salut Blanquerna de la Universitat Ramon Llull. I finalment oferir el Master

sobre sexualitat i diversitat funcional a la Universitat de Barcelona.
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Altres activitats organitzades i/o realitzades per ANSSYD durant I’any 2016 van ser un cicle
de conferencies, jornades i cursos sobre la sexualitat de les persones amb diversitat funcional,
dirigit a professionals, familiars i persones amb diversitat funcional.

Al 2014 és va constituir 1’ Associacié Tandem Team que durant I’any 2016 es va consolidar
socialment, oferint 200 entrevistes, 12 formacions basiques i 8 conferéncies. EIl punt més algid
va ser la col-laboraci6 amb el reportatge “ Jo, també vull sexe” (TV3 alacarta, 2016), on

donaven a congixer la seva visio de I’acompanyant intim erotic.

2.5.3. Escola i societat

Tenint present que el pati de I’escola €s el planter de futures generacions, es va crear dins el
Departament d’Educacio el pla d’accio 2008-2015 el projecte “Aprendre junts per viure junts”
(Generalitat de Catalunya, sd).

Tanmateix, ’any 2012 en el 4t Congrés “Educacié i entorn” del Departament
d’Ensenyament (Departament d’Ensenyament, 2012) es va crear el Projecte “Convivéncia i
eéxit educatiu”, com a horitzé6 d’una nova societat que sortis de 1’actual, que havien definit la
societat com: “...tecnologicament complexa, culturalment diversa, socialment liquida i
economicament desequilibrada amb canvis permanents, importants moviments migratoris i

noves i preocupants formes d'exclusio...” (p,5).

L’any 2016 ¢és va iniciar a les escoles 1 als institut el projecte “Tots som iguals, tots som
diferents” amb I’objectiu d’aconseguir un canvi d’actituds respecte a la diversitat (Piqué,
2016). Les diferents escoles del territori van introduir el projecte en els diferents cursos,
realitzant activitats molt diverses.

L’any 2017 I’Institut Guttmann va iniciar el projecte “Dofins de Colors” (Fundacio Institut

Guttmann, s.d.). El projecte es va crear a I’observar els problemes d’inclusio dels nens i nenes

83



ANTECEDENTS

amb discapacitat en el temps d’esbarjo. Es un portal dedicat a la socialitzacio, a partir de la

promocid del joc inclusiu.

A nivell social, el CERMI segueix vetllant per obtenir la plena igualtat i oportunitats com
la resta de la societat; i en I’ambit de la sexualitat, trencar amb la doble discriminacid que tenen

les dones (CERMI, 2013).

Altres associacions, més revolucionaries en el fet de trencar amb els estereotips socials de
bellesa i sexualitat, son 1’ Associacio de dones no estandards i Yes We Fuck, i I’ Associacio de
dones no estandards que treballen perqué sigui la propia dona amb discapacitat la que parli per
ella mateixa de la seva condicié i sigui ubicada socialment amb normalitat (Cristébal, Pujol,

Riu, Sanz, i Torres, 2002).

L’any 2015 Yes We Fuck amb la seva alianga amb el col-lectiu Gay Lesbianes Queers
Transsexuals, Bisexuals i Intersexuals (GLQTBI) van sumar-se al moviment queer-crip.
S’oposen al model medic perqué consideren que redueix la discapacitat a la univocitat d’una
patologia, 1 al model social per considerar que és 1’entorn el que s’ha d’adaptar a la persona
amb discapacitat. Volen trencar amb els estereotips de quins cossos 0 ments, desitjos o
conductes son “normals” i defensar els drets i plaers sexuals de totes les persones (McRuer,

2006; Garcia i Branco, 2016; Moscoso i Arnau, 2016).

L’any 2016 es va presentar el documental “Yes We fuck” (Centeno i Moreno, 2016) que
presenta sis histories reals diverses, que pretenen ser una plataforma de debat sobre el cos, la

sexualitat i les persones amb discapacitat, i una defensa dels seus drets sexuals.

2.5.4. Serveis sexuals

A nivell d’oferta de serveis sexual a Catalunya hi ha diferents figures: el/la treballador/a

sexual (la prostitucio), el/la assistent/a sexual (que en algunes associacions es considerat/da
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com una prostitucid especialitza i en altres com un assistent/a de 1’autoerotisme, i
I’acompanyant intim i erotic. Totes aquestes figures formen part d’un servei que és remunerat,

pero no legalitzat.

La casa de contactes de la Sra. Rius va ser de les primeres cases de cites on les seves
treballadores sexuals atenien a persones amb diversitat funcional i/o intel-lectual. El seu
protocol de funcionament és que després d'un previ contacte telefonic, i si és necessari amb els
consells i suggeriments de tutors, familiars o la mateixa persona, escullen a la persona que
s’ajusta millor als desitjos que es busquen satisfer, amb d’intenci6 de un ambient intim, d’afecte

i tendresa. Deixen clar que, amb la seva visio inclusiva, el servei no té cap sobrepreu.

L’any 2014 Silvina Peirano amb Rafael Reoyo van crear la plataforma Sex Asistent’® a
Catalunya, i van organitzar la |1 Jornada de sexologia y diversidad funcional Sex Asistent-
Sexorum (Sexorum Centro Sexologico i Sex Asistent, 2014), amb una visidé de 1’ Assisténcia

Sexual que definien com (Peirano, 2011) :

Una proposta remunerada que aborda 1’ambit de 1’atencid sensual, erotica i/o sexual
d’aquest col-lectiu. Un mitja d’acci6 per millorar la vida sexual i emocional, tant d’un
individu com de la seva parella; majors d’edat que, independentment del seu génere o
eleccio sexual, decideixen optar per aquest acompanyament (...) allo que s’espera és
que cada persona trii la seva parella afectiva, ocasional o fixa, o que opti per estar en
soledat (...) Es planteja com una decisid propia, lliure i independent, que com a opcid,

pot ser presa o no.

19 Sex Asitent és una plataforma per atendre la sexualitat de les persones amb diversitat funcional. Va ser creada
I’any 2012 a Argentina per Silvina Peirano i actualmente ubicada en el centre Julia Pastrana.
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Aquesta filosofia va quedar inclosa dins d’ANSSYD formant part d’un recurs més
d’assessoria en temes de sexualitat per persones amb diversitat funcional, professionals i

familiars.

El protocol de TandemTeam, dins el seu servei Tandem Team Intimity, proposa que tant els
acompanyats intims erotics, com els usuaris siguin entrevistats per valorar les seves
expectatives. Aleshores, es posen en contacte i tenen la trobada que ha estat pactada pels propis
subjectes, per pactar el tipus de relacié intima. Finalment, 1’associacio recull el feedback de les

dues parts.

L’any 2017 s’inicia el projecte Tus manos, mis manos recolzat per diferents grups com
I’Oficina de Vida Independent (OVI), Dret al dret, la Universidad Abierta Iberoamericana
Manuel Lobardo, entre d’altres, que va crear la web www.asistenciasexual.org. Segueix el
model d’assistencia sexual com a dret huma a I’auto-erotisme 1 ’accés al propi cos, propi de la

filosofia de la Oficina de Vida Independent (Arnau, 2017).

Es pot comprovar com darrera de cadascuna de les associacions existeixen terminologies,

activitats i serveis diferents segons la seva idea de sexualitat i discapacitat.

A nivell Europeu alguns dels models de referencia son el model dels Paisos Baixos i les
seves organitzacions principals: Stichting Alternatieve Relatiebemiddeling (SAR), prostitutie
Informatie Centrum (PIC) i Social Erotische Bemiddeling (SEB); el model de Suissa, on la
seva organitzacié més representativa és pro Infirmis, i el model d’Anglaterra i la seva
I’organitzacié més important TLC Trust. Cal tenir present que cada pais té la seva legislacio i

cultura sexual que condiciona la terminologia, la legislacio i els serveis socials.
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JUSTIFICACIO

3. JUSTIFICACIO

La sexualitat és una part fonamental de la vida de tot ésser huma. En el procés per gaudir
d’una bona SS estan implicats molts ambits, des del familiar, 1’escolar, el social, fins el legal,

el laboral i el sanitari.

Actualment, després d’aproximadament 20 anys de la declaracid dels drets sexuals i 10 anys
de la Convencid Internacional sobre els drets sexuals de les persones amb discapacitat, la lluita
social de les persones amb DF, per mostrar-se com el que sén, éssers sexuats, comenca a fer-
se visible. Malgrat alguns avengos, encara es coneix poc dels aspectes relacionats amb la

sexualitat en aquest col-lectiu i en concret amb la seva SS.

Per aquesta rao, ’interés d’aquest projecte rau en descriure quin és I’estat de la SS de les

persones amb DF a Catalunya.

Per descriure la SS de les persones amb DF, des d’una visié integral i inclusiva, cal
identificar aquells aspectes de 1’educacio6 i 1a socialitzacié que poden estar-la condicionant; aixi
com descriure quines son les experiencies, les preocupacions, o les percepcions sexuals que

tenen, o quin és el grau de satisfaccié en la seva vida sexual.

L‘eina més actualitzada en el territori espanyol per estudiar la SS de la poblacio en general
¢s la ENSS/2009, pero donat que no s’ajusta suficient a les particularitats de les persones amb
DF, es va decidir que era necessari realitzar certes adaptacions. Calia revisar tant 1’adequacio
de les preguntes com de les respostes, i afegir nous indicadors de la SS, com sén la masturbacié
o el grau d’autonomia i, tamb¢, modificar el format del qiiestionari, passant d’una versi6 en
paper, acompanyada d’un entrevistador, a un format digital on-line, per poder oferir als
enquestats major autonomia i intimitat. A més a més, donat que 1’estudi es centrava en un

territori de parla catalana era necessari traduir-la al catala.
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Un cop realitzades les modificacions oportunes i validat el qiestionari resultant, la
informacié que ofereixi aquesta versio més adaptada permetra descriure quin és 1’estat de SS

d’aquest col-lectiu i poder dissenyar estratégies de salut apropiades.
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4. OBJECTIUS

4.1. Objectiu general

Congixer I’estat de Salut Sexual de les persones majors d’edat amb discapacitat fisica,

residents a Catalunya.

4.2. Objectius especifics

Elaborar un questionari digitalitzat i en catala sobre la SS de les persones amb DF (Enquesta
de Salut Sexual per a Persones amb Discapacitat Fisica, ESSPDF/2016), fruit de I’adaptacio
1 ampliacio de ’ENSS/2009.

Validar la traduccio a la llengua catalana i el funcionament de ’ESSPDF/2016 en relacio a
la comprensio i adequacié de les preguntes, la factibilitat del circuit i la carrega temporal
de resposta.

Descriure 1 analitzar la SS de les persones amb discapacitat fisica majors d’edat, residents

a Catalunya utilitzant ’ESSPDF/2016.
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METODOLOGIA

5. METODOLOGIA

L’estudi es va desenvolupar en tres fases.

La Fase | : Elaboraci6 ESSPDF/2016.

Es va dur a terme I’any 2014.
Durant aquest periode es va decidir que, per obtenir informacio sobre la SS de les persones amb
discapacitat fisica a Catalunya, calia adaptar i ampliar PENSS/2009 principalment en relacio a
la ubicacié temporal de les preguntes, al métode d’administracio i a la llengua. Fruit d’aquest

procés va ser ’ESSPDF/2016.

La Fase Il: Validacio ESSPDF/2016.
Es va dur a terme 1’any 2015.
Durant aquest periode es va validar ’ESSPDF/2016 en dues etapes.

Etapa 1: validacié de la traduccié del castella al catala del conjunt d’items de ’ENSS/2009
utilitzats en el disseny de 'ESSPDF/2016.

Etapa 2: avaluacid, amb un estudi pilot amb 32 subjectes, del funcionament de ’ESSPDF/2016
a partir de tres aspectes: la comprensibilitat i adequacio dels items, la factibilitat del circuit

d’administraci6 i resposta i la carrega temporal de la resposta.

La fase I11: Aplicaci6 ESSPDF/2016.
Es va dur a terme ’any 2016.

Durant aquest periode es va aplicar TESSPDF/2016 obtenint una mostra de 135 subjectes amb

discapacitat fisica, residents a Catalunya, per coneixer I’estat de SS d’aquesta poblaci6.

Les variables van recollir aspectes sociodemografics de la mostra, i d’altres relacionats amb
I’educacio/informaci6 sexual, la socialitzacié sexual, la percepcio de la sexualitat, 1’estat de SS,
el grau de qualitat i la satisfaccio amb la consulta realitzada a professionals de la salut,
I’experiéncia en les relacions sexuals i la satisfaccid sexual. Posteriorment es van analitzar en
funcio del sexe, grau d’autonomia i edat, i es van realitzar analisis multivariables en relacio a la

satisfacci6 sexual i la possibilitat d’una primera experiéncia sexual.
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5.1. Fase I: Elaboracio de PESSPDF/2016

L’any 2014, després de fer una revisid de les enquestes de SS nacionals i internacionals
existents, es va comprovar la falta d’adaptacid que presentaven, tant per ubicar temporalment
al subjecte dins de la seva SS des del moment que tenia una discapacitat com per recollir certes
particularitats d’aquest col-lectiu.

Finalment, es va decidir partir de ’ENSS/2009 per tractar-se d’una enquesta dissenyada
tenint present els qlestionaris més actuals i presentar una visio integral de la SS. A més a més,
va ser creada per I’OSM, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social i el CIS i va
ser aplicada dins el territori espanyol, incloent per tant Catalunya.

Seguidament es va iniciar I’adaptacio de I’ENSS/2009. Es va estudiar la metodologia
utilitzada en el seu disseny i es va valorar introduir uns aspectes que els propis creadors ja van
apuntar com a possibles millores del qliestionari.

A continuacid, es van revisar cadascuna de les 69 preguntes de les que constava i les seves
possibles respostes per valorar si era necessari modificar el redactat. Calia comprovar si les
preguntes podien portar al subjecte amb discapacitat a una confusi6 en la ubicacié temporal.
En el cas dels subjectes amb una discapacitat sobrevinguda, aspectes com 1’educacio sexual o
les experiéncies sexuals poden haver variat molt si es situen en el moment previ o posterior a
’adquisicio de la discapacitat. També es van revisar les respostes tancades, per veure si alguna
era inapropiada per les caracteristiques propies de les persones amb discapacitat.

En relacié a la seqliencia de les preguntes dins el circuit del qiestionari, es va comprovar si
podia desorientar als subjectes sobre el moment de vida al que es volia fer referéncia. Si es
preguntava per la seva sexualitat en els darrers 12 mesos, podien existir subjectes que durant
aquest periode haguessin tingut dues experiencies sexuals diferents, una amb discapacitat i

’altra sense. També es va estudiar si en algunes preguntes sobre qiiestions més intimes, tant
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sexuals com funcionals en relacio a les seves limitacions, calia modificar la seva ubicacio dins
del qgliestionari per evitat incomodar al subjecte.

Es va considerar necessari ampliar dins del conjunt de preguntes de ’ENSS/2009 algunes
variables sociodemografiques importants a 1’hora d’estudiar la poblacié amb discapacitat com
son el diagnostic, I’edat en que va adquirir la discapacitat i el grau d’autonomia i de sensibilitat.
Per al grau d’autonomia es van utilitzar els items de ’escala de Barthel (menjar, rentar-se,
vestir-se, arreglar-se, deposicid, miccid, Us del vater, trasllat butaca/llit, caminar i pujar/baixar
escales), i per al grau de sensibilitat es va preguntar com era (completa, parcial, sense
sensibilitat, sensibilitat alterada) en diferents parts del cos (rostre, tronc, genitals, bracos i

cames).

També és van afegir qliestions sobre la possibilitat de realitzar-se una masturbacié per
tractar-se d’un aspecte sovint oblidat en aquest tipus de qiiestionaris.

Aquest procés es va anar compartint amb un equip de professionals que treballen en
sexualitat constituit per un psicoleg del Centre de Recursos Psicologics, una psicologa de
I’ANSSYD, una fisioterapeuta del centre CRIV, un assistent sexual amb 5 anys d’experiéncia
i dues persones amb discapacitat (una dona de 40 anys amb una distrofia muscular amb
tetraplegia i un home de 30 anys amb un lesié medul-lar nivell D4). Es van realitzar trobades
personals 1 per videoconferéncia per recollir I’opinid sobre els canvis que s’estaven realitzant
en I’ENSS/2009.

En el mateix qlestionari es van introduir les consideracions étiques: la informacié sobre
’estudi, el consentiment informat i un contacte per resoldre dubtes en relacio a 1’estudi.

El qlestionari resultant es va traduir a la llengua catalana i es va digitalitzar tenint present
totes les seves bifurcacions, necessaries segons les respostes que anava efectuant el subjecte.
Per a aquesta digitalitzacio es va utilitzar el formulari Google, per oferir als subjectes amb

limitacions motrius que poguessin respondre amb els seus propis dispositius, i aixi mantenir la
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seva intimitat, garantir I’anonimat, millorar el circuit de recollida i el processament de les dades
(veure Annex Il1).

Un cop realitzades les modificacions i ampliacions de ’ENSS/2009, traduit el qiiestionari
al catala i digitalitzat, la nova eina es va anomenar Enquesta de SS de Persones amb

Discapacitat Fisica (ESSPDF/2016).
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5.2. Fase Il: Validacié de ’ESSPDF/2016

L’any 2015, un cop dissenyada una versio preliminar de ’ESSPDF/2016 es va iniciar la fase
Il de validaci6 que es va portar a terme en dues etapes:

En I’etapa 1, es van seguir els passos recomanats internacionalment per processos de
traduccio i retrotraduccié de qlestionaris. Un cop feta la traduccio del castella al catala
d’aquelles preguntes propies de ’ENSS/2009, que s’havia realitzat en la fase anterior per un
traductor natiu, i afegir les noves preguntes formulades, una filologa de llengua catalana va
acabar de perfilar aspectes gramaticals. A continuacio un altre traductor bilingie va realitzar la
retrotraduccio del catala al castella. No es va considerar necessari passar per una comissio de
jutges especialitzats, donat que el castella i el catala son dues llenglies que conviuen en el
territori catala.

En I’etapa 2, es va realitzar una prova pilot per validar el funcionament de ’ESSPDF72016
mitjancant I’avaluacio6 de la comprensibilitat i de 1’adequacio dels items, de la carrega temporal
i de la factibilitat del circuit d’administracio i resposta.

La mostra va ser de 32 subjectes, 6 presentaven una discapacitat i 26 eren subjectes
simuladors. Es va optar per utilitzar subjectes simuladors atesa la dificultat per accedir aquesta
poblacio diana, i el fet de no poder incloure-la en la prova definitiva, i perqué una part de la
prova pilot era comprovar el funcionament de les diferents bifurcacions del circuit de resposta,
tot forgant les diferents situacions que es podien donar. Com es pot veure en I’ Annex 11l segons
la resposta el subjecte era redirigit a una o altre part del gliestionari.

La submostra de 6 subjectes estava formada per 3 homes i 3 dones, majors d’edat, amb DF.
Eren membres de les principals associacions de persones amb DF de diferents capitals de

comarca de Catalunya. VVoluntariament van decidir respondre formant part de ’estudi pilot.
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Les seves caracteristiques va ser:

S1. Dona. 40anys. Parella estable. Discapacitat adquirida als 17 anys. Tetraplegia.

S2. Home. 35 anys. Parella esporadica. Discapacitat adquirida als 28 anys. Paraplegia.

S3. Dona. 43 anys. Parella esporadica. Discapacitat adquirida als 21 anys. Paraplegia.

S4. Home. 48 anys. Parella estable. Discapacitat adquirida als 36 anys. Tetraplegia.

S5. Dona. 32 anys. Sense parella. Discapacitat congénita degenerativa.

S6. Home. 37 anys. Sense parella. Discapacitat congénita. Tetraplegia.

Els subjectes d’aquesta submostra van rebre per correu electronic 1’enllag de
I’ESSPDF/2016 (veure Annex IV). Les seves respostes van servir per valorar la carrega
temporal, el funcionament del circuit de respostes i la correcta recollida de dades, perd a més
se’ls va demanar de fer un retorn per correu o telefonicament per validar de forma qualitativa:

- L’adequacio de les preguntes.

- La comprensi6 dels enunciats.

- La correcta categoritzacio de les respostes.

- El temps de resposta de I’enquesta.

- La incomoditat davant de certes preguntes.

- L’ordre d’aparicio6 de les preguntes (seqiieéncia).
- L’extensio de I’enquesta.

La submostra de 26 simuladors estava formada per persones majors d’edat, escollides per
conveniencia, amb capacitat per poder respondre a una enquesta sota unes instruccions
determinades.

Als subjectes simuladors se’ls va adjudicar un dels 13 perfils creats (veure taula 3). Aquests
perfils recollien ’acceptacié o no del consentiment informat, i la combinacié de diferents
caracteristiques: sexe, edat, tipus de lesid, orientacid sexual, si havia tingut una primera RS un

cop adquirida la DF, si havia tingut relacions els darrers 12 mesos, si havia pagat per tenir
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relacions, si li havien pagat, si va tenir sexe en contra de la seva voluntat, tipus de parella, si va
utilitzat metodes de proteccio per a I’embaras, si va utilitzar metodes de proteccio per a ITS, si
podia masturbar-se, si desitjaria/necessitaria assistencia sexual, grau d’autonomia i de
sensibilitat. Algunes d’aquestes caracteristiques eren especialment claus perque es tractava de
punts del circuit on es produten les bifurcacions del questionari.

Taula 3: Caracteristiques principals segons les tipologies simulades en la prova pilot.

Tipologia
Caracteristiques T1 | T2 | T3 | T4 |T5 |T6 | T7 | T8 | T9 | T10 | T11 | T12 | T13
Té dubtes sobreestudi [N [N [N [N [S [N [N |[N [N |N N S -

Accepte consentiment S |S |S |S |S|S |S |S |S |S S S N

Sexe H|H|H|H|H |H |D D | D|D D D -
Edat 18 |23 |31 |57 |63 |56 |19 |26 |35 |48 |51 |60 -
Edat adquisicio 14 |0 |25 |20 |40 |13 |17 |24 |22 |40 |O 44 -
Orientacio sexual Ho | He | He | He | Bi | He | Ho | He | He | He | He | Bi -

Hatingut una 1a RS S |S |S N|N|S |S |S |S |S S N -

Parella estable S |S [N |- |- [N |S |S [N N S S -
Parella esporadica N |S |S |- - |S I[N [N |S |S S N -
RSelsdarrers12mesos |S |S |(S |- |- [N |S |S |S |S N - -
Ha pagat S [N S |- - S IN [N |N |S S - -
Li han pagat N [N [N |- - N [N [N [N [S S - -
Proteccié Embaras N |S [N |- |- |S N |S [S |S N - -
Proteccio ITS S |S [N |- |- |S |S |S |S |N N - -

Pot masturbar-se sol

N N
Vol assisténcia sexual N |S S N | S N [N |S S N N N -
T T

Grau autonomia T |P P H T |T [P |P H H -

Grau sensibilitat Co|Pa|Co|Pa|Co|Pa|Co|Pa|Pa|Pa |Co |Pa -

Nota:(Bi) Bisexual (Co) Sensibilitat completa (H) Hemiplegia (He) Heterosexual (Ho) Homosexual (ITS)
Infeccions de transmissi6 sexual (N) No (P) Paraplegia (Pa) Sensibilitat parcial (RS) Relacions sexuals (S) Si (T)
Tetraplegia (To) Sensibilitat a tot el cos (-) No passa per aquesta pregunta.
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A cada subjecte també se li va assignar un diagnostic (veure Taula 4), menys els dos
subjectes de la tipologia 13 que simulaven no acceptar el consentiment i per tant no realitzaven

el questionari.

Taula 4: Assignacio del diagnostic als subjectes simuladors.

Tipologia Diagnostic Tipologia Diagnostic
1 Lesio medul-lar C5 incompleta 7 Esclerosi multiple
2 Paralisi cerebral 8 Tumor medul-lar C7
3 Tumor medul-lar 9 Amputacié EEII
4 Lesié medul-lar D10 10 Lesio medul-lar D4 completa
5 Accident vascular cerebral 11 Paralisi cerebral
6 Lesié medul-lar D1 completa 12 Accident vascular cerebral

Els grup de 26 subjectes simuladors que formaven part de la mostra van rebre un correu
electronic amb les instruccions per poder entendre com havien de respondre I’ESSDF, seguint
la tipologia del personatge que se’ls havia assignat, veure Figura 6.

Un cop rebudes les respostes dels 26 subjectes simuladors es va comprovar en la base de
dades que la informaci6 es correspongués amb les tipologies assignades. Les seves respostes
van servir per comprovar la carrega temporal, el funcionament del circuit de respostes i la
correcta recollida de dades, sobretot en referéncia a les bifurcacions que es van produir en el
circuit com a conseqiiencia de la tipologia que se’ls havia assignat. Es va procedir de la mateixa
manera amb les respostes de la mostra de 6 subjectes amb DF.

Finalment, es va recollir, per correu electronic o telefonicament, la valoracié qualitativa de
la submostra de 6 subjectes amb discapacitat, i es van valorar les seves aportacions.

Un cop introduits els canvis, el resultat final d’aquesta fase Il va concloure amb I’anomenada

ESSPDF/2016.
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“ Benvolgut Ignasi,

com vam parlar la setmana passada, et faig arribar les caracteristiques de la persona que has de simular
i’enllag de I’enquesta a respondre. Recorda registrar el temps que necessites per respondre el guestionari.
- Quan et preguntin si vols acceptar el CONSENTIMENT INFORMAT has de marcar Sl.

- Elteu diagnostic és LESIO MEDUL-LAR C5 incompleta, tens limitacions per moure les 4 extremitats,

vas en cadira de rodes eléctrica, perd pots sentir a la major part del cos.

Les altres caracteristiques principals que tens son:

Sexe Home Parella estable Si* Proteccié Embaras Si*
Edat 18 Parella esporadica No* Protecci6 ITS Si*
Edat 14 RS els darrers 12 mesos Si Pot masturbar-se sol No
adquisicio

Orientacid Homosexual Ha pagat Si Vol assisténcia sexual | No
sexual

Una 1a RS Si Li han pagat No

*Marcar aquesta pregunta tant quan es pregunta per la primera relacié com en els darrers 12 mesos.
La resta de preguntes pots respondre el que vulguis. Per qualsevol dubte recorda posar-te amb contacte
al telefon-.

Moltes gracies per la teva col-laboracio

Figura 6. Exemple de correu enviat al subjecte simulador de la Tipologia 1
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5.3. Fase I11: Aplicacié de PESSPDF/2016

5.3.1. Mostra

La poblaci6 d’estudi van ser tots els socis o pacients de les diferents institucions de persones
amb discapacitat a Catalunya amb les qué es van contactar i van mostrar una disposicié per
col-laborar sense cap altre benefici que el coneixement comd.

Donat que algunes d’aquestes associacions es trobaven en fase d’elaboracio de la seva
propia base de dades, 1 que els seus socis podien pertanyer a més d’una associacid, no es va
poder disposar del nombre real del total de la poblacié d’estudi, pero una dada aproximada en
base al mailing que es va fer és la segient:

- 220 persones de 1’Asociacion de Parapléjicos y Grandes Minusvalidos (ASPAY M).

- 20 persones de la Federacié Catalana d’Esports de Persones amb DF (FCEFD)
donat que hi ha molta gent menor de 18 anys i només es va fer arribar a un equip de
basquet i alguns subjectes que practiquen esport individual.

- 10 persones del Centre de Rehabilitacié Neurologica de Vic (CRIV).

- 15 persones del centre Step by Step (BCN).

- 200 persones aproximadament de les associacions Tandem Team i Yes We Fuck,
pero cal tenir present que la gran majoria sén socis d’ASPAY M.

- 10 persones del Servei de Rehabilitacié Neurologica de Manresa.

Per tant, una dada molt aproximada sobre la quantitat de subjectes que van rebre I’enquesta
ésde 475 enviaments , dels quals van respondre 137; de totes les enquestes rebudes 135 estaven
complertes. Al no disposar del nombre exacte de subjectes que van rebre 1’enquesta, no es va
poder saber quants van desestimar respondre el qlestionari, ja fos per la tematica, I’extensio o

altres raons.
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5.3.2. Criteris d’inclusid/exclusio

Els criteris d’inclusi6 van ser els segiients:

Tenir més de 18 anys.

Residir a Catalunya.

Presentar una DF, congénita o adquirida, cronica o degenerativa.

Entendre el catala.

Estar d’acord en omplir una enquesta via correu electronic i manifestar-ho
mitjancant el consentiment informat.

El criteri d’exclusio va ser tenir una alteracio cognitiva i/o intel-lectual.

5.3.3. Variables

Les variables que es van valorar en aquest estudi van ser:

o Variables sociodemografiques i de funcionalitat:: Edat, sexe, estat civil,
ocupacid, malaltia o lesi6 present, edat en adquirir la discapacitat, nivell educatiu, ingressos
economics, orientacio religiosa, orientacié sexual, grau d’autonomia i grau de sensibilitat.

Dins d’aquest grup de variables va caldre realitzar una categoritzacio en les segiients:

- Edat es va agrupar-se en les franges 18-24, 25-34, 35-44, 45-54, 55-64, i majors de 65
anys. Malaltia o lesio present, al ser una pregunta de resposta oberta es va agrupar per
etiologies.

- Edat en adquirir la discapacitat, es va dicotomitzar en: abans o després dels 9 anys, per
diferenciar les discapacitats congénites o en edat primerenca i la resta. Unicament es va
relacionar amb el grau de satisfaccié sexual, com aproximacié per a futurs analisis.

- Grau d’autonomia, es van transformar els resultats de ’escala de Barthel inclosos a

I’enquesta, en una variable binominal: dependent (amb un valor a I’escala de Barthel
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<61 punts, que inclou els subjectes amb dependéncia total i severa), i independent (amb

un valor a I’escala de Barthel entre 61 i 100 que inclou els subjectes amb dependéncia

moderada, escassa dependencia i autonoms per a les activitats de la vida diaria).

Les variables de SS recollides a ’ESSPDF/2016 es van aplegar en els segiients set blocs:

Bloc I. Educacié/informacio sexual:

o

©)

Grau d’utilitat de la informacio que va rebre.

Grau de qualitat de la informacio sobre sexualitat que disposa.
Persona de qui li agradaria rebre informacio.

Temes sobre els que li hauria agradat rebre més informacio.

Sexe de la persona que preferiria que I’atengués/assessorés sexualment.

Bloc Il. Socialitzaci6 sexual:

o

Grau d’acord amb 6 frases relacionades amb les RS (si cal estar enamorat, si les

relacions entre dues dones és una opcio respectable, si ho és entre homes, si els

homes tenen més desitjos sexuals que les dones, si es pot variar d’opcid sexual al

llarg de la vida, si la sexualitat és necessaria per a I’equilibri personal).

o

o

o

o

Finalitat principal de tenir RS.
Grau d’importancia de la sexualitat en la seva vida.
Possibles causes de discriminacio.

Tipus d’estimulacio genital.

Bloc Ill. Percepcid de la sexualitat:

o

Caracteristiques que li atrauen d’una persona (aquesta variable es va categoritzar

en aspectes fisics, sexuals, personalitat, combinacié d’aspectes i no contesta). Al

tractar-se d’una resposta oberta es van classificar en: aspectes fisics, aspectes

sexuals, aspectes de la personalitat, combinacio i no contesta.
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o

Grau d’acord amb 6 afirmacions (si es sent atractiu/a, si creu que el sexe inclou

penetracio, si la seves creences religioses li influeixen sexualment, si només pot

tenir relacions si esta enamorat, si s’atreveix a parlar dels seus desitjos sexuals i si

es sent bé amb ell/ella mateix/a).

(@]

Grau de coneixement sobre les possibilitats dels seu cos per donar i rebre, i

motiu principal que té la gent per tenir una RS.

Bloc IV. Preocupacions sexuals.

o

o

o

Preocupacio per la vida sexual.
Temps que fa que esta preocupat.

Motiu de la preocupacio.

Bloc V. Grau de qualitat i/o satisfaccid de la consulta realitzada a professionals de

O

la salut en relaci6 a aspectes propis de la SS.
Cerca d’ajuda.
Consulta a un professional.

Grau de satisfacciéo amb la consulta realitzada.

Bloc VI. Experiencia en les RS un cop adquirida la DF:

©)

©)

Raons per no haver tingut una primera RS un cop adquirida la DF
Frequiencia sexual en els darrers 12 mesos.

Tipus de practica sexual en la primera RS.

Tipus de relacio en la primera RS.

Sentiments en la primera RS (benestar/culpa, tranquil-litat/por,

satisfaccid/insatisfaccio, confianca/desconfianca, alegria/tristesa, plaer/dolor).

©)

©)

o
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Si ha pagat per tenir RS.
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o Si li han pagat per tenir RS.
o Sihatingut RS en contra de la seva voluntat.
Bloc VII. Satisfaccio i insatisfaccio sexual:
o Grau de satisfaccio de certes practiques sexuals.
o Grau de satisfaccio amb la seva vida sexual.
Aquelles variables amb resposta de tipus Likert (ex: molt d’acord, bastant d’acord, ni
d’acord ni en desacord, poc d’acord o gens d’acord) es van agrupar en les categories “molt

d’acord/bastant d’acord”, “ni d’acord ni en desacord” i “poc d’acord o gens d’acord”.

5.3.4. Instrument

L’instrument utilitzat per descriure i analitzar la SS de les persones majors d’edat amb

DF residents a Catalunya va ser I’ESSPDF/2016.

5.3.5. Recollida de dades

El juny del 2016 els responsables de les institucions i les associacions col-laboradores van
enviar per correu electronic una presentacid inicial sobre la intencionalitat de 1’estudi, per

motivar la participacio dels seus socis, adjuntant 1’enllag a ’ESSPDF/2016 (veure Annex IV).

El flux de participants es va donar entre els mesos de juny i juliol, i va anar augmentant a
mida que les institucions i les associacions enviaven el correu. Donat que molts subjectes
podien ser socis de diferents associacions o institucions, es va considerar necessari preguntar

dins el questionari des de quina associacio havien rebut I’enquesta.

Pel que fa al seguiment de les institucions i associacions, cada setmana es va trucar per
preguntar si havien enviat I’enquesta i si havien tingut algun problema amb 1’enllag. Un cop

informaven que I’enquesta havia estat enviada, se’ls agraia la seva col-laboracio, demanant que
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es fes extensiu 1’agraiment al socis, i se’ls preguntava si volien rebre els resultats finals de

P’estudi.

A finals de juliol es va tancar la ’admissié d’enquestes, al comprovar que les darreres
setmanes no hi havia hagut més entrades de respostes al qliestionari a la base de dades. Obtenint

un total de 135 enquestes completes.

Per la codificacid de les preguntes es va seguir el segtient format:

[apartat][nimero de pregunta][categoritzacid]

Segons 1’apartat en el que estava la pregunta rebia un prefix:

Educacio INF, socialitzacio SOC, percepcio PCIO, masturbaci6 MASTB, la primera
RS S1RS/SRS, relacions els darrers mesos RS12m, preocupacio per la salut
PREO, sensibilitat SENS, autonomia AUTO, demografia DEMO.

La categoritzacio era una paraula que fes referencia al contingut de la pregunta. Aixi doncs
malgrat el questionari tenia 130 preguntes es van codificar 274 variables, perqué algunes
d’aquestes preguntes demanaven per més d’una qiiestio, com per exemple la pregunta 23 (veure
Taula 5).

Taula 5: Exemple de pregunta multivariable i codificacio assignada

23.- A continuacio, podria expressar si esta vosté molt d’acord, bastant, poc o gens d’acord
amb les segients afirmacions

Molt Bastant  Poc Gens No sap No respon Codificacid
d’acord d’acord  d’acord d’acord

Em considero una persona bastant atractiva PClO23atractiva

El sexe de veritat inclou la penetracid i I’orgasme PCl0O23sexpenetracio
Les meves creences religioses influeixen en com visc la sexualitat PCIO23sexrelig
Nomeés puc tenir relacions sexuals amb algu si estic enamorat PCIO23sexamor

No m’atreveixo parlar dels meus desitjos sexuals PCIO23noparlasex
Em sento bé amb mi mateix/a PCIO3autoestima
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Tanmateix a la Taula 6 es poden veure alguns exemples de les 274 codificacions que va
caldre realitzar.

Taula 6: Exemples de la codificacio de les preguntes de [’ESSPDF/2016.

Codificacid Pregunta

INF1 1.- Creu que la informacio sobre sexualitat de la qual disposa és ...?

SOC6Fenamorat 6.- Li llegiré una serie de frases relacionades amb la sexualitat, m'agradaria que

em digués si esta vosté molt d'acord, bastant d'acord, poc o gens d'acord amb

cadascuna d'elles. [Per tenir relacions sexuals cal estar enamorat]

PCIO23atractiva 23.- A continuacid, podria expressar si esta voste molt d'acord, bastant, poc o

gens d'acord amb les seguients afirmacions? [Em considero una persona bastant

atractiva

S1RS14EMB 14.- Recorda si en aquella primera relacié sexual va utilitzar vosté o la seva

parella alguna proteccié per evitar un embaras?

SRS20satisf 20.- Actualment, en quina mesura esta satisfet/a amb la vida sexual que té?
DEMb55civil 55.- Quin és el seu estat civil?
DEMG68poblacié 68. Podria dir-nos en quina poblacio viu?

5.3.6. Analisi de les dades

Les dades quantitatives es van descriure a partir del calcul de la mitjana i la desviacio
estandard (DS), després de comprovar que seguien una distribucid normal, i les dades
categoriques a partir del recompte de freqiiéncies i el calcul de percentatges. Per a I’analisi de
les diferencies en la distribucié de les variables categoriques en funcié del sexe, del grau
d’autonomia i de I’edat categoritzada (analisi bivariable), es va utilitzar la prova de la z, de la
Khi al quadrat i la prova exacte de Fisher, quan va ser necessari. L’analisi multivariable es va
realitzar amb models de regressié logistica. Es va considerar estadisticament significatiu un
valor de p < ,05. Per a la gestio de les dades i I’analisi estadistica es va utilitzar el paquet

estadistic IBM SPSS Statistics 24 (SPSS Inc., Chicago, IL).
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5.4. Consideracions étiques

Els aspectes étics es van incloure en la presentacié de I’ESSPDF/2016, tant al que fa
referéncia a la informaci6 de 1’estudi com al consentiment informat (veure Annex I11). Tots dos
apartats eren necessaris d’acceptar per iniciar el qliestionari. Tanmateix el subjecte podia
finalment no enviar la resposta.

Previ a la I’ampliaci6 del qiiestionari a la poblacié d’estudi, es va enviar el protocol de
recerca al Comité d’Etica i de Recerca (CER) de la Facultat de Ciéncies de la Salut Blanquerna
de la Universitat Ramon Llull. El 15 de desembre del 2015 va emetre el dictamen sobre
I’adequacio6 de 1’enquesta, I’obtencié de la mostra, la participacio dels subjectes, i el respecte
de les lleis nacionals (Llei 14/2007 de 3 de juliol) d’investigacio biomeédica i els principis &tics
internacionals (Declaracions d’Helsinki i Toquio), aixi com de la Llei Organica de Proteccid
de Dades de Caracter Personal (15/1999. de 13 de desembre). Aquest va valorar el projecte
com a favorable (Annex V), a més de fer esmenes de tipus formal i metodologic que es van
tenir presents. Es va realitzar el retorn pertinent abans d’iniciar la fase d’aplicacio de

I’ESSPDEF/2016.
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6. RESULTATS

En aquest capitol es presentaran els resultats obtinguts en cadascuna de les fases
de I’estudi, mantenint la mateixa estructura que s’ha anat seguint al llarg del

treball:

En la fase I, les adaptacions i ampliacions que es van realitzar en /’Encuesta
Nacional de Salud Sexual 2009 (ENSS/2009) per I’elaboracio de I’Enquesta de

Salut Sexual per a Persones amb Discapacitat Fisica 2016 (ESSPDF/2016).

En la fase 11, els resultats tant de la validacio al catala del questionari , com els
resultats de la prova pilot, per validar la comprensibilitat i adequacio dels items,
la factibilitat del circuit d’administraci6 i resposta i la carrega temporal de

I’ESSPDEF/2016.

En la fase 111, els resultats obtinguts de 1’aplicacié de I’ESSPDF/2016 amb

mostra de 135 subjectes amb DF, majors d’edat i residents a Catalunya de

I’analisi en funci6 del sexe, edat 1 grau d’autonomia, i1 certs analisis
multivariables. Els resultats de les variables es presenten en els segiients blocs:
I’educacid/informacié sexual, la socialitzacié sexual, la percepcio de la
sexualitat, ’estat de SS, el grau de qualitat i la satisfaccio amb la consulta
realitzada a professionals de la salut, I’experiéncia en les relacions sexuals i la

satisfaccio sexual.
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6.1. Fase I: Elaboracio de ’ESSPDF/2016

En la Fase I, per a ’elaboracié de ’ESSPDF/2016 els canvis que es van realitzar en

I’ENSS/2009, van ser:

e Introduir recordatoris en diferents moments del qiiestionari perque el subjecte s’ubiqués
temporalment en la seva sexualitat un cop havia adquirit la discapacitat.

e Modificar I’ordre de presentacié d’algun bloc del qiiestionari.

e Eliminar algunes preguntes.

e Traduir al catala.

e Transformar el format d’administraci6 i recollida de dades del qliestionari.

A més a més, es va ampliar el questionari incorporant:

e Lapresentacio de les diferents parts del qlestionari.
e Ladefinicié de RS.
e Els aspectes étics.

e  Altres preguntes relacionades amb la SS.

Inicialment, es va considerar que calia recordar als subjectes, sobretot per a aquells que
havien tingut una vida sexual prévia sense DF, que es situessin en la seva SS un cop adquirida
la DF. Aixi s’evitaven possibles confusions com les que podien generar, per exemple, aquelles
preguntes que feien referéncia a la primera experiéncia sexual o al tipus d’educacié/informacio

sexual rebuda.

Per aquesta rad, es va decidir introduir recordatoris, per tal que el subjecte es situés en com
havia estat la seva SS des del moment que havia adquirit la DF. Concretament, els moments

que es van escollir van ser: en la presentaci6 de 1’estudi, en la presentacio de 1’enquesta, en
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I’inici de cada part del guiestionari (veure Figura 7), dins dels subapartats (veure Figura 8) i fins

i tot en el redactat d’alguna pregunta en concret exemple (veure Figura 9).

Part 1: Tipus d’educacio i socialitzacio sexual un cop
adquirida la discapacitat/diversitat funcional.

Figura 7. Exemple de I’enunciat recordatori a I’inici de cada part.

22.- Alguna vegada al llarg de la seva vida amb una
discapacitat fisica o diversitat funcional...

22,2.- Li han pagat per tenir relacions sexuals?

Si, una vegada

Si, més d’una vegada
No, mai

No respon

0O O O O

Figura 8. Exemple de modificacié d’un subapartat per un enunciat recordatori.

17.- I quin d’entre els dos sentiments definiria millor el
seu estat d’anim després d’aquesta primera relacio
sexual amb diversitat funcional?

Satisfaccio
Insatisfaccio
Cap

No respon
Altres

O O O O O

Figura 9. Exemple de modificacié d’una pregunta per un enunciat recordatori.

Es va modificar I’ordre de presentacid del blocs del qiiestionari, situant el bloc anomenat
“Percepcio de la sexualitat" a continuacié del bloc comu sobre "Educacio i socialitzacio".
Aquest canvi es va realitzar perqué ’equip consultor va considerar confus preguntar per

aspectes de la percepcid de la sexualitat entre mig de 1’apartat de la primera RS i la dels darrers
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12 mesos, com feia ’ENSS/2009. En la veure Figura 10 es pot observar les diferéncies en la

ubicaci6 dels apartats entre I’ENSS/2009 i I’ESSPDF/2016.

Es van eliminar tres preguntes. Part de la pregunta 22 que feia referéncia als abusos sexuals,
I es va mantenir inicament si el subjecte havia tingut sexe en contra de la seva voluntat, seguint
la recomanacié que va recollir la propia ENSS/2009 en la seva analisi metodologica. | es van
eliminar les preguntes que feien referéncia a “tenir cura d’altres”, que corresponien a les
preguntes 65 i 66 de ’ENSS/2009, donat que en I’ENSS/2009 aquesta pregunta es va crear per
considerar-se una possible variable amb correlacio amb el fet de ser home o dona, i es va decidir
que podia ser una pregunta molt poc acceptada per aquelles persones amb un alt grau de

dependencia.

Es va traduir a la llengua catalana per una traductora bilingiie i es va modificar el format
d’administraci6 del qiiestionari passant d’una versio de paper amb una part d’autoresposta i
una altra recollida per un entrevistador a una versié en format digital d’autoresposta. Aquest
nou format facilitava la intimitat per respondre, I’autonomia per poder utilitzar els propis
dispositius i no dependre d’altres persones, la decisid per continuar o abandonar I’emplenament

del questionari i les pauses en el cas que el subjecte sentis cansament.

Aquest procés de digitalitzacio va ser laborids per la gran quantitat de bifurcacions que
presentava I’ENSS/2009 i que es van mantenir en ’ESSPDF/2016 (veure Figura 11). El
nombre de bifurcacions varia entre 6 a 25, depenent de les respostes que el subjecte va
realitzant. Varen caldre molts controls en el circuit digitalitzat per evitar errors que poguessin
produir la perdua de les respostes o de la recollida de dades. Per aquesta rad, en la Fase Il de
validacid, la prova pilot va ser imprescindible per comprovar aquesta diversitat de circuits que

oferia el qlestionari.
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Circuit ENSS/2009

Educacid i socialitzacio(9)

p,1-9

e
& \A

No ha tingut relacions sexuals (1) Si ha tingut 12relaci6 sexual (12)

Circuit ESSPDF/2016

Aspectes eétics (5)

v

Educacid i socialitzacié(9)

p,1-9

p,10a

p,10-22

1
f
|

v

Percepcid de la sexualitat (5)

l

p,23-26

Percepcid de la sexualitat (4)

p,23-26a

/
7/ \\

¥ X

No RS >12 mesos (1) Si RS >12 mesos (16)

p,27a

No ha tingut RS (1)

p,10a

p,10-22

Estat de salut (5)

p. 44-49

|
|
v

Aspectes sociodemogafics (19)

p,50-69

Si ha tingut 12 RS (12)

&

No RS >12 mesos (1)

p,27a

Si RS >12 mesos (16)

p,27-42

Estat de salut (5)

p. 43-47

|
v

Aspectes sociodemografics (31)

Grau d’autonomia i sensibilitat a-d i p,48-68

Figura 10. Comparaci6 del circuit per blocs de ’ENSS2009 i1 ‘ESSPDF/2016. Nota: Nombre de preguntes (x) i I’interval de preguntes p.x-x.

114




Aszpectes tics | 1-5)

b

Educacia/informacio [6-14)

!

Percepcio [15-18)
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No puc
Altres
No m'sgradaria M'agradaria Ho Fauna alta
\u (20) auif21)
Hatingut 12 R5?
(22}
a
si[24-27)

N

LN

Relacionz en contra de la sevavoluntat 47

Li han pagat per Relacions sexuals 45 o

Metodes anticonceptius 28 Proteccd infeccions seowals <IE j Experiencia 12 relacio secual [32-42)

|

Ha pagat per Relacions sexuals [43)

=Y <

5i(44)

/

5i [48-49) Mo

Ha tingut relacions sexuals elsdarrers 12 m [50)

v

 J
Si[51) *

Experignciadarrers 12m [53-63)

Froteceid TS [71)

(/ \ Si[69-70)
No

Si (72-73)

Parella esporadica [ 74) | “
}

5i (7578

L J

Metodes anticonceptius [77)

si (78-79)

Proteccid ITS (S0)

No
‘-"/ ‘-H'""'* Metodes anticonceptius (B3] -

NO (52)

Parella estable [64)

/N

5i | 65-67)

Mo

L
5i(81-82)

'

L 4

N [23)

Preccupacio vida sexual [33)

AN

i [24-35)

Mo

Wa buscar ajuda [36)

/N

50 (27

No

I

/ si[23-52)

AN

‘aser un professional [88)

Aspectes sociodemografics (113-123) g [ Grauautonomia [95-112) Estst desslutels damrers 12m [93-38) #—

Mo

g

3

Figura 11. Esquema dels apartats (nimero de les preguntes) i les bifurcacions de ’ESSPDF/2016. Nota. A partir de la p,19 sobre

masturbacid, el circuit blau és el més curt, seguit pel negre i finalment el vermell, segons les experiéncies sexuals del subjecte..
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A més a més de les adaptacions realitzades en I’ENSS/2009, es va ampliar el giestionari
introduint la presentacié de les diferents parts (veure Figura 12). Aixi el subjecte, davant de

I’extensi6 del qiiestionari, podia fer-se una idea de a quin punt es trobava.

L’enquesta té 5 parts:

1.- Coneixer el tipus deducacio i socialitzaci6 sexual una vegada adquirida la
discapacitat/diversitat funcional.
2.- Coneixer els aspectes relacionats amb la seva percepcié de la sexualitat.
3.- Coneéixer les seves experiéncies sexuals una vegada adquirida la discapacitat/diversitat
funcional.
3,1.- Si es el seu cas, coneixer com va ser la seva primera relacio sexual una vegada
adquirida la discapacitat/diversitat funcional.
3,2.- Si és el seu cas, conéixer com han estat les seves relacions en els Gltims 12
mesos.
4.- Coneixer aspectes generals sobre el seu estat de salut

5.- Coneéixer aspectes sociodemografics.

Figura 12. Enunciat de presentacié de les diferents parts del glestionari

També es va anar presentant a 1’inici de cada part del qiiestionari la definici6 de RS per

poder homogeneitzar el sentit d’interpretacio dels subjectes (veure Figura 13)

En aquesta investigacio és considera relacié sexual el conjunt de practiques que realitzen
dos o més persones amb la finalitat d’obtenir plaer sexual que no té perque incloure el

coit, ni finalitzar amb 1’orgasme.

Figura 13. Enunciat sobre la definicié de Relacié Sexual.
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Els aspectes étics que es van incloure en I’ESSPDF/2016 van ser un apartat sobre la
informacio de I’estudi i un altre amb el consentiment informat (veure Annex Il1).
Quan el subjecte obria I’enllag de I’ESSPDF/2016 podia llegir una breu informacié de

I’estudi, amb dues opcions:

o “He llegit” i era redirigit al consentiment informat.

o “4+Info” que obria un document amb més explicaci6é sobre 1’estudi que a 1’acabar si
marcava “D’acord”, era redirigit al consentiment informat.

Un cop dins el consentiment informat el subjecte podia optar per 4 possibles respostes:

o “+Info” Si marcava aquesta opcio, s’obria un document amb més explicacid sobre el
consentiment informat que al finalitzar si marcava “D’acord”, iniciava el qliestionari.

o “Accepto”. Si marcava aquesta opcio, iniciava el qiliestionari.

o “No accepto”. Si marcava aquesta opcid, rebia una resposta d’agraiment i finalitzava el
procés, amb 1’opcid d’enviar el qiiestionari buit.

o “Tinc dubtes i vull preguntar”. Si marcava aquesta opcid, se 1’adrecava al correu
electronic de la investigadora principal i, si la persona finalment ho desitjava, se li tornava a
donar accés a I’enquesta.

Les preguntes d’aquests dos apartats van ser les tiniques de resposta obligatoria per poder
continuar amb el qliestionari. Malgrat aquesta condicid, un cop iniciat el questionari, el subjecte
podia decidir fins el darrer moment si desitjava enviar les seves respostes perqué quedessin
registrades a la base de dades.

També es van introduir dos blocs nous. El bloc sobre possibilitat de autogenerar-se plaer
amb la masturbacio, i en el cas de necessitar de voler assisténcia sexual qui ho fa o qui desitjaria
que ho fes (preguntes de la 19 a la 21 del circuit, que correspon a la pregunta 26a del qtiestionari
que veu I’entrevistat). | el bloc format per preguntes que recullen aspectes relacionats amb la

discapacitat (preguntes de 99 a la 112 del circuit) com sén: I’etiologia, 1’edat d’inici, el grau
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d'autonomia (menjar, rentar-se, vestir-se, arreglar-se, deposicid, miccio, Us del vater, trasllat
butaca/llit, caminar i pujar/baixar escales) i el grau de sensibilitat (rostre, tronc, genitals, bracos

i cames). | un bloc

El resultat final va ser una versi6 preliminar de ’ESSPDF/2016.
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6.2. Fase Il: Validacio de PESSPDF/2016

6.2.1. Etapa 1: Validacio de la traduccio

Un cop es va realitzar la traduccio del qiiestionari a la llengua catalana en la Fase |

d’elaboracio, un traductor natiu-bilingie va realitzar la retrotraduccio del catala al castella

de nou i, conjuntament amb la filologa catalana, es van realitzar els seglients canvis:

Pregunta 10 del circuit intern , que correspon a la pregunta 6 del questionari que
veu D’entrevistat “Col-legi” per ’escola”.

Pregunta 13 del circuit intern , que correspon a la pregunta 9 del guestionari que
veu ’entrevistat “...alguna de les segilients causes” per “...alguna de les causes
seglients”.

Pregunta 16 del circuit intern , que correspon a la pregunta 25 del gliestionari que
veu I’entrevistat “ler” per “1r”.

Pregunta 22 del circuit intern , que correspon a la pregunta 10a del questionari que
veu I’entrevistat “els ho impedeix” per “li impedeix”.

Pregunta 52 del circuit intern , que correspon a la pregunta 27 del qliestionari que
veu I’entrevistat “ Li van realitzar a vosté sexe anal” per “Li van realitzar sexe
anal”.

Pregunta 110 del circuit intern , dins les preguntes sobre aspectes de la discapacitat
(de la 99 a 112 del circuit intern) “Incapag de salvar esglaons” per “Incapac de

pujar o baixar esglaons”.

119



RESULTATS: FASE Il

6.2.2. Etapa 2: Estudi pilot

En aquesta segona etapa de validacid, els resultats obtinguts de 1’estudi pilot que es va
realitzar provenen d’una part qualitativa obtinguda de la submostra de 6 subjectes amb
DF i una part quantitativa obtinguda del total de la mostra 32 subjectes (26 subjectes
simuladors i 6 subjectes amb DF).

La valoraci6 quantitativa de la carrega temporal de 1’enquesta, calculada a partir del
temps de resposta dels 32 subjectes, va ser d’entre 20 1 40 minuts, segons si el subjecte
havia tingut o no RS.

En relacié a I’avaluaci6 qualitativa de la carrega temporal del qiiestionari, els 6
subjectes (S1, S2, S3, S4, S5 i S6) amb DF van respondre:

- Slvaproposar lanecessitat d’utilitzar els grups de discussié com a métode per obtenir
un altre tipus d’informacioé en relacio a la SS.

- S2 1S4 van comentar que ¢€s tractava d’un qiiestionari molt llarg, perd que entenien la
importancia de preguntar sobre diferents camps de la sexualitat. A més a meés, van
afegir que el fet que fos digital i autoadministrat, permetia poder parar una estona,
facilitant el no abandonament de 1’enquesta.

- S3 va preguntar perque calia fer un estudi especial de la seva poblacio atés que ells
eren com la resta.

- S5 S6 van comentar que 1’extensio de I’enquesta els hi havia semblat correcta. No
havien tingut RS.

En quant a la factibilitat del circuit de resposta no va aparéixer cap error en el circuit
ni en la recollida de dades dels 32 subjectes.

Pel que fa a la comprensibilitat dels items, el retorn del grup de 6 subjectes amb DF

(S1-S6) va ser el segient:
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- Sobre I’adequaci6 de les preguntes, S1 i S2 van comentar que en la pregunta 26a

sobre autoplaer, una de les seves respostes deia “vosté es masturba normalment” i no

tenia sentit el concepte “normalitat”, perqué¢ no ¢€s adequat dins el mon de la

3

discapacitat. Es va modificar la resposta per “ puc masturbar-me sol/a” quedant

finalment com es mostra a la Figura 14.

26.a.Abans de preguntar sobre si ha tingut relacions sexuals (practica entre dos 0 més persones) ens
agradaria poder saber certs aspectes relacionats amb 1’autoplaer (masturbacio)
1. No puc masturbar-me per la meva discapacitat, i NO m’agradaria que algi m’ho fes.
No puc masturbar-me per la meva discapacitat, i SI m’agradaria que algii m’ho fes.
No puc masturbar-me per la meva discapacitat perd em masturba una altra persona.

2

3

4. Puc masturbar-me sol/a.
5.  Mai m’he masturbat.

6

No tinc sensibilitat i la masturbacié no em dona plaer.

Figura 14. Pregunta 26a modificada de la versi6 preliminar de ’ESSPDF/2016

- Sobre la correccid i comprensio dels enunciats, S1 va comentar que la pregunta

10 relacionada amb les practiques que el subjecte havia realitzat en la seva primera RS
la resposta fer-se “Petons i acaricies”, es podia interpretar en diferents graus
d’intensitat i importancia (veure Figura 15). No es va considerar oportl modificar-la

perqueé tenia més importancia registrar 1’acci6 que es va realitzar i no tant la vivencia.
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10.- Entre les practiques que apareixen a continuacio, podria dir-me quines van realitzar en la seva
primera relacié sexual un cop adquirida la diversitat funcional?
1. Petons i caricies.
Masturbacio en preséncia d'una altra/es persona/es.
Masturbacié mutua.
Li van realitzar a vosté sexe oral.
Va realitzar sexe oral a una altra persona.
Li van realitzar a vosté sexe anal.
Va realitzar sexe anal a una altra persona.

Li van realitzar a vosté sexe vaginal.

© © N o b~ wDP

Va realitzar sexe vaginal a una altra persona.
10. Sexe en grup.
11. Cibersexe.

12. Practiques sadomasoquistes.

Figura 15. Pregunta 10 sobre les practiques sexuals en la primera RS

- Sobre la correcta categoritzacid, S1, S2, S3 i S5 van comentar que la pregunta 9

que parlava del sentiment de discriminacioé que havien sentit en algun moment de la
vida, 1 que s’havia mantingut igual que en I’ENSS/2009, certes respostes portaven a
confusio donat que en alguns casos el subjecte podia no definir-se clarament en relacio
a la seva discapacitat, “Per patir alguna discapacitat” i “Per patir alguna malaltia
cronica”. Es va modificar posant les segiients respostes: “Per patir alguna
discapacitat/malaltia degenerativa”, “Per partit alguna discapacitat cronica” i “Per
patir una discapacitat sensorial”. En la Figura 16 es pot comparar la pregunta amb

I’enunciat de ’ENSS/2009 i les modificacions que es van fer en la ENSS/2009.
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ENSS/2009

ESSPDF/2016

9. En algin momento de su vida, ¢se ha sentido

discriminado/a, no se le ha permitido hacer algo, se le ha

molestado o le han hecho sentirse inferior por alguna de las

siguientes causas?

- Por su sexo

- Por su etnia o0 pais de origen

- Por su nivel de estudios o clase  social
- Por su opcion u orientacion sexual

- Por padecer alguna discapacidad

- Por padecer alguna enfermedad crénica
- Por su aspecto fisico

- Por otra causa (especificar)

- Ninguna

- No contesta

9. En algun moment de la seva vida, s'ha sentit
discriminat/a, no se li ha permés fer alguna cosa, se li
ha molestat o li han fet sentir-se inferior per alguna de

les seglients causes?

- Pel seu sexe

- Per la seva étnia o pais d'origen

- Pel seu nivell de estudis o classe social

- Per la seva opcid i orientaci6 sexual

- Per patir alguna discapacitat/malaltia cronica
- Per patir alguna discapacitat/malaltia degenerativa
- Per patir alguna discapacitat/malaltia sensorial
- Pel seu aspecte fisic

- Per altra causa (especificar)

- Cap

- No contesta.

Figura 16. Modificacié en la pregunta 9 de I’ENSS/2009 versus ESSPDF/2016

Els participants S1, S2, S3 i S4 van comentar que en la pregunta 45 (veure Figura

17), que també s’havia mantingut igual que I’ENSS/2009, en les persones amb

malalties degeneratives, la resposta podia anar variant en poc temps i es feia dificil

respondre de forma precisa. No es va considerar oportu fer cap canvi per tractar-se

d’un estudi transversal.

Bo

Regular
Molt bo
Dolent
Molt dolent
No sap

No contesta

No g~ PE

45. | diria vosteé que el seu estat de salut en relacié a la seva sexualitat ha estat.

Figura 17. Pregunta 45 sobre 1’estat de salut en relaci6 a la sexualitat.

123




RESULTATS: FASE Il

- Sobre la_incomoditat davant de certes preguntes (per valorar les possibles

resisténcies psicologiques per part dels enquestats), S1 va comentar que en la pregunta
19, que s’havia mantingut igual que I’ENSS/2009 (veure Figura 18), calia haver tingut
moltes experiencies per poder saber quina practica pot donar més satisfaccio. No es va
modificar aquesta pregunta perqué es va considerar que aquesta sensibilitat podia ser

resposta en 1’item “No sap”.

19. I en quina mesura li produeixen satisfaccio en la seva vida sexual cadascuna de les segiients
practiques?

Veure espectacles, pel-licules, llegir revistes, llibres de contingut erdtic o pornografic
Despullar a la seva parella

Que la seva parella el/la despulli

Acariciar la seva parella els genitals amb mans, boca, llengua

Que la seva parella li acaricii els genitals amb mans, boca, llengua

Acariciar el cos de la seva parella amb mans, boca, llengua

Que la seva parella li acaricii el cos amb mans, boca, llengua

Besar-se apassionadament

. Nosap

10. No contesta

©WoNeOk~wDdN R

Figura 18. Pregunta 19 sobre quines practiques produeixen satisfaccid en la vida sexual.

Finalment, es van incorporar els canvis de la Fase Il i es va obtenir la versio definitiva de

I’ESSPDF/2016 (Annex I1I)

124



RESULTATS: FASE Il

6.3. Fase I11: Aplicacié de PESSPDF/2016

Els resultats de 1’analisi del conjunt de variables estudiades es van recollir en una
primera descripcio sociodemografica de la poblacio estudiada i, a continuacio, es van
dividir en 7 blocs:

Bloc I. Educacid/Informacio sexual.

Bloc I1. Socialitzacio sexual.

Bloc I11. Percepcié de la sexualitat.

Bloc 1V. Preocupacions sexuals.

Bloc V. Grau de qualitat i/o satisfaccio de la consulta realitzada a professionals.
Bloc VI. Experiéncia en les RS un cop adquirida la DF.

Bloc VII. Satisfaccio i insatisfaccio sexual.

6.3.1. Caracteristiques sociodemografiques de la poblacié estudiada

La poblacié estudiada esta formada per un total de 135 subjectes, 78 homes (H)
(57,8%) i 57 dones (D) (42,2%). La mitjana d’edat és de 44,2 anys (DE=10,3), sent la
franja d’edat entre 35-44 anys la més frequient (35,5%). El 85,9% dels subjectes viuen en
ciutats de més de 10.000 habitants.

Hi ha subjectes amb discapacitats congenites i adquirides, sent els que presenten una
lesi6 medul-lar els de major representacié (31,9%). El 66,6% dels participants van
adquirir la discapacitat amb menys de 10 anys; en concret, el 63,7% presentava una
discapacitat congenita o d’inici en la primera infancia.

El 51,9% sbn solters. EI 41,5% tenen estudis universitaris i el 60% no treballen. La
variable renda no es va poder recollir suficientment, per la gran quantitat de subjectes que
no van respondre-la. A nivell religids el 44,4% s’identifiquen com a no creients, 23%

ateus, 23% catolics i el 9,6% restant pertanyen a una altra religio.
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Pel que fa al grau d’autonomia, hi ha 37% de subjectes identificats com a més

dependents, amb un valor de <61 punts en I’index de Barthel, i la resta, 63% com a més

independents, amb un valor de >61 punts en ’index de Barthel. Les caracteristiques

sociodemografiques estudiades no mostren diferencies estadisticament significatives en

relacio al sexe (veure Taula 7.1 7.2).

Taula 7.1: Caracteristiques sociodemografiques en funcié del sexe en els subjectes amb
discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya , 2016.

Edat

18-24 3(2,2) 0(0) 3(5,3)

25-34 20(14,8) 11(14,1) 9(15,8)

35-44 48(35,5) 26(33,3) 22(38,6) 0,111
45-54 36(26,7) 24(30,8) 12(21,1)

55-64 22(16,3) 13(16,7) 9(15,8)

>65 4(3) 4(5,1) 0(0)

Estat civil

Casat 42(31,1) 28(35,9) 14(24,6)

Solter 70(51,9) 37(47,4) 33(57,9) 0,323
Vidu/Divorciat/Separat 23(17) 13(16,7) 10(17,5)

Tipus de poblacié

Menys de 10.000 hab. 19(14,1) 11(14,1) 8(14) )
Més de 10.000 hab. 115(85,9) 67(85,9) 49(85,9)
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Taula 7.2: Caracteristiques sociodemografiques en funcio6 del sexe en els subjectes amb
discapacitat fisica > /8 anys residents a Catalunya, 2016.

Grau d’estudis
Universitaris 56(41,5) 31(39,7) 25(43,9)
Secundaris superiors 29(21,5) 16(20,5) 13(22,8) 0,683
Secundaris mitjans 38(28,1) 22(28,2) 16(28,1)
Primaris 12(8,9) 9(11,5) 3(5,3)
Ocupacio6 actual
Treballa 54(40) 26(33,3) 28(49,1)
0,077
No treballa 81(60) 52(66,7) 29(50,9)
Causa discapacitat
Distrofia muscular 11(8,1) 5(6,4) 6(10,5)
Poliomielitis 8(5,9) 4(5,1) 4(7)
Lesio medul-lar 43(31,9) 31(39,7) 12(21,1)
Paralisis cerebral 17(12,6) 10(12,8) 7(12,3) 0,210
Espina bifida 6(4,4) 3(3,8) 3(5,3)
Esclerosis multiple 6(4,4) 3(3,8) 3(5,3)
Altres* 44(32,6) 22(28,2) 22(38,6)
Moment d’adquisicio
<O9anys 90(66,7) 48(61,5) 42(73,7)
0,097
>9 anys 45(33,3) 30(38,5) 15(26,3)
Grau d’autonomia
Dependéncia 50(37) 26(33,3) 24(42,1)
0,194
Independéncia 85(63) 52(66,7) 33(57,9)

Nota: El grau d’autonomia es va prendre el criteri de Dependéncia per una puntuacié <61 en 1’Index de
Barthel i Independéncia per una puntuacié >61 en I’index de Barthel. *(Ex: ataxia de Friedrich, artrogriposi
multiple congénita.)
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6.3.2. Bloc I: Tipus d’educacié/informacié sexual

Quan es va estudiar I’educacid/informacié sexual un cop adquirida la discapacitat
fisica es va observar que el 43% dels enquestats creu que el grau d’utilitat de la informacio
sexual que va rebre havia estat ”Molt util/atil”, pero cal destacar que el 9,6% va respondre
que no havia rebut cap informacio. El grau de qualitat de la informaci6 sobre sexualitat
que disposen la valoren com a “Molt bona/bona” en un 63% dels casos. Es van detectar
diferéncies estadisticament significatives en funcié del sexe sobre de qui li hauria agradat
rebre informacié sexual, ambdds sexes prefereixen en primer terme “Pare i Mare”
(21,5%) 1 “Professional sanitari” (20,7%), pero després els homes triarien el “Professor
de I’escola” (16,7% H vs 1,8% D; p = 0,002) i les dones la “Mare” (3,8% H vs 17,5% D;
p = 0,003).

En relacio sobre quins temes voldrien rebre més informacio, els resultats es van poder
agrupar en tres grups de major a menor interés, comengant per aspectes més afectiu-
emocionals amb valors entre el 60-80% (“Maneres d’obtenir i rebre plaer” i “Problemes
en les relacions sexuals™) seguits d’aspectes més de prevencid i reproduccié amb valors
entre el 35-50% (“Anatomia genital”, “Métodes anticonceptius” i “Prevencio ITS”) i en
darrer lloc altres temes més especifics amb valors entre 10-33% (“Orientacié o opcio
sexual”, “Pornografia” 1 “Violencia 1/0 abusos sexuals”. Van apareixer dues diferéncies
estadisticament significatives en funcié del sexe, els homes manifesten voler més
informacio en relacid a la “Prostitucié” (28,2% H vs 10,5% D, p =0,012)i al’ “Amor i
relacions sentimentals” (70,5% H vs 40,4% D, p < 0,001).

Es van constatar diferéncies estadisticament significatives en funcio del sexe sobre
quin sexe voldrien que tingues la persona que els assessorés amb la seva SS, mentre que

les dones responen que preferirien “Una dona” (p = 0,002), i els homes els hi era més
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indiferent (p = 0,032). En la Taula 8.1 i 8.2 es pot veure un resum descriptiu dels items

d’aquest bloc.

Taula 8.1: Tipus d’educaciolinformacié sexual en funcio del sexe en els subjectes amb
discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Grau d’utilitat de la informaci6 sexual que va rebre

Molt atil/atil 58(43) 35(44,9) 23(40,4)

Regular 36(26,7) 23(29,5) 13(22,8)

poc util/gens util 25(18,5) 12(15,4) 13(22,8) 0,555
No ha rebut informacié 13(9,6) 8(10,2) 5(8,8)

No Contesta (NC) 3(2,2) 0(0) 3(5,3)

Creu que la informacio6 que disposa és...?

Molt bona/ Bona 85(63) 47(60,3) 38(66,7)

Regular 39(28,9) 24(30,8) 15(26,3) 0,742
Dolenta/Molt dolenta 11(8,1) 7(8,9) 4(7)

Si hagués pogut triar, a través de qui li hauria agradat rebre informacié sexual?

Mare 13(9,6) 3(3,8) 10(17,5) 0,003
Pare i mare 29(21,5) 16(20,5) 13(22,8) 0,374
Professional sanitari 28(20,7) 16(20,5) 12(21,1) 0,469
Professor escola 14(10,4) 13(16,7) 1(1,8) 0,002
Parella 8(5,9) 4(5,1) 4(7) 0,152
Amics/germans 8(5,9) 5(6,4) 3(5,3) 0,390
Associacions/grups d’ajuda 10(7,4) 4(5,1) 6(10,5) 0,118
Xarxes de comunicacid 10(7,4) 6(7,7) 4(7) 0,441
Altres respostes 15(11,1) 11(14,1) 4(7) 0,097
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Taula 8.2: Tipus d’educacio/informacio sexual en funcio del sexe en els subjectes amb
discapacitat fisica > /8 anys residents a Catalunya, 2016.

Preguntes Total Homes Dones Valor
d’educacio/informacio sexual N=135 n=78 n=57 p
N(%) n(%) n(%)

Temes que voldria rebre més informacid
Maneres d'obtenir i donar plaer 106(78,5) 63(80,8) 43(75,4) 0,455
Orientacié o opcié sexual 38(28,1) 25(32,1) 13(22,8) 0,238
Pornografia 24(17,8) 18(23,1) 6(10,5) 0,060
Violencia i/o abusos sexuals 29(21,5) 16(20,5) 13(22,8) 0,749
Prostitucio 28(20,79 22(28,2) 6(10,5) 0,012
Anatomia genital 62(45,9) 39(50) 23(40,4) 0,266
Amor i relacions sentimentals 78(57,8) 55(70,5) 23(40,4) <0,001
Métodes anticonceptius 56(41,5) 32(41) 24(42,1) 0,900
Prevencié ITS 67(49,6) 41(52,6) 26(45,6) 0,425
Reproduccio 53(39,3) 29(37,2) 24(42,1) 0,563
Problemes en les relacions sexuals 91(67,4) 57(73,1) 34(59,6) 0,100
Si hagués de buscar assessorament i ajuda sobre la seva sexualitat preferiria que I'atengués:
Un home 6(4,5) 6(7,8) 0(0) 0,016
Una dona 59(44) 26(33,8) 33(57,9) 0,002
Li seria indiferent 67(50) 44(57,1) 23(40,4) 0,032
No Sap (NS) 2(1,5) 1(1,3) 1(1,8) 0,411

Cap variable d’aquest bloc I sobre el tipus d’educacio/informacio sexual va mostrar
relaci6 estadisticament significativa en funcio6 del grup d’edat.

Pel que fa al grau d’autonomia, dins dels temes que desitjarien rebre més informacio,
els subjectes independents volen rebre més informacié sobre la pornografia pero les
diferencies es troben al limit de la significacid estadistica (20,8% dependents i 79,2%

independents, p = 0,054).
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6.3.3. Bloc II: Tipus de socialitzacio sexual

Quan es va estudiar el tipus de socialitzacié sexual de les persones amb DF, es va
constatar que el 52,7% de la mostra considera que la sexualitat ocupa un lloc bastant
important en la seva vida.

El 88,1% creu que la sexualitat és un mitja per buscar comunicacid, plaer, afecte,

tendresa i intimitat. NingQ considera que és un mitja per tenir fills (veure Taula 9).

Taula 9: Valoracions sobre la sexualitat en funcio del sexe en els subjectes amb
discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Buscar plaer i satisfer desig 16(11,9) 10(12,8) 6(10,5) 0,341
Tenir fills 0(0) 0(0) 0(0) 0
Buscar comunicacio, plaer, afecte, 119(88,1) 68(87,2) 51(89,5) 0,341

tendresa i intimitat

En relaci6 al grau d’acord en frases relacionades amb la SS (Taula 10), més del 90%
dels subjectes mostra tenir una actitud respectuosa cap a les relacions homosexuals, i el
63,7% manifesta desacord amb la necessitat d’estar enamorat per tenir RS. Es van detectar
diferéncies estadisticament significatives en funci6 del sexe sobre I’afirmaci6 “La
sexualitat és necessaria per 1’equilibri personal” (p = 0,001), sent els homes els que

mostren major grau d’acord.
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Taula 10: Grau d’acord amb frases relacionades amb la sexualitat en funcio del sexe en
els subjectes amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Total Homes Dones Valor
Frases relacionades amb la sexualitat N=135 n=78 n=57 p
N(%) n(%) n(%)
Per tenir relacions sexuals cal esta enamorat
Molt d’acord/Bastant d’acord 26(19,3) 11(14,1) 15(26,3)
Ni d’acord ni en desacord 23(17) 15(19,2) 8(14,1) 0,189
Poc d’acord/Gens d’acord 86(63,7) 52(66,7) 34(59,6)
Relaci6 sexual entre dues dones és una opcio respectable com les relacions homei dona
Molt d’acord/Bastant d’acord 126(93,3) 72(92,3) 54(94,7)
Ni d’acord ni en desacord 9(6,7) 6(7,7) 3(5,3) 0,733
Poc d’acord/Gens d’acord 0(0) 0(0) 0(0)
Relacié sexual entre dues homes és una opcio respectable com les relacions home i dona
Molt d’acord/Bastant d’acord 125(92,6) 71(91) 54(94,7)
Ni d’acord ni en desacord 7(5,2) 5(6,4) 2(3,5) 0,453
Poc d’acord/Gens d’acord 3(2,2) 2(2,6) 1(1,8)
Els homes tenen més desitjos sexuals que les dones
Molt d’acord/Bastant d’acord 54(40) 35(44,9) 19(33,3)
Ni d’acord ni en desacord 37(27,4) 22(28,2) 15(26,3) 0,228
Poc d’acord/Gens d’acord 44(32,6) 21(26,9) 23(40,4)
Al llarg de la vida, una persona pot variar d’opci6 sexual i tenir relacions amb homes o amb
dones
Molt d’acord Bastant d’acord 79(58,5) 41(52,6) 38(66,7)
Ni d’acord ni en desacord 34(25,29 21(26,9) 13(22,8) 0,187
Poc d’acord/Gens d’acord 22(16,3) 16(20,5) 6(10,5)
La sexualitat és necessaria per I’equilibri personal
Molt d’acord/ Bastant d’acord 113(83,7) 73(93,6) 40(70,2)
Ni d’acord ni en desacord 19(14,1) 5(6,4) 14(24,6) 0,001
Poc d’acord/Gens d’acord 3(2,2) 0(0) 3(5,2)

132



RESULTATS: FASE Il

Pel que fa al sentiment de discriminacid (veure Taula 11), els resultats mostren que la
major part d’aquesta poblacio (87,4%) es sent discriminada per patir alguna discapacitat.
Es constaten diferéncies estadisticament significatives en funcié del sexe, en les dones la
discriminacio és pel seu sexe (5,2% H vs 22,8% D, p = 0,002) i pel seu aspecte fisic

(23,1% H vs 38,6% D, p= 0,051).

Taula 11: Sentiment de discriminacié per determinades causes en funcid del sexe en els
subjectes amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Pel seu sexe 17(12,6) 4(5,2) 13(22,8) 0,002
Per la seva etnia 6(4,4) 3(3,5) 3(5,3) 0,693
Pel seu nivell d’estudis 10(7,4) 4(5,2) 6(10,5) 0,237
Per la seva orientaci6 sexual 2(1,5) 2(2,6) 0(0) 0,223
Per patir alguna discapacitat cronica 79(62,2) 43(59,7) 36(65,5) 0,509
Per patir alguna discapacitat degenerativa 34(25,2) 15(19,2) 19(33,3) 0,062
Pel seu aspecte fisic 40(29,6) 18(23,1) 22(38,6) 0,051

Nota: El subjecte podia marcar més d’una opci6 .

En relacio el tipus d’autoestimulacié genital (Taula 12), la majoria dels subjectes
poden masturbar-se sols (63%), el 15% no poden fer-ho, i d’aquests al 9,6% els hi
agradaria que ho fes una persona, el 2,2% ja tenen algu que ho fa i el 3,7% no volen a
ningu que els ho faci. Apareix una diferencia estadisticament significativa. el 8,8% de les

dones mai s’havien masturbat (p = 0,004).
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Taula 12: Capacitat de autoestimulacié genital en funcio del sexe en els subjectes amb
discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

No puc masturbar-me i SI m'agradaria 13(9,6) 9(11,5) 4(7) 0,189
que algu m'ho fes
Puc masturbar-me sol/a 85(63) 48(61.%) 37(64.9) 0156
No puc masturbar-me, pero em masturba  3(2,2) 1(1,3) 2(3,5) 0,205
una altra persona
No puc masturbar-me i NO m'agradaria 5(3,7) 4(5,19 1(1,8) 0,137

que algu m'ho fes
No tinc sensibilitat i la masturbaci6 no 19(14,1) 13(16,7) 6(10,5) 0,116
em dona plaer

5(3,7 0(0 5(8,8 0,004
Mai m'he masturbat 3.7) © (8.8)

No respon 5(3,7) 3(3,8) 2(3,5) 0,434

Entre els que si voldrien que ho fes una altra persona hi ha una relacié estadisticament
significativa en funcié del sexe (p = 0,028) sent les dones les que preferien que ho fes una
parella sentimental i els homes simplement una altra persona.

Es va constatar una relacié estadisticament significativa en funcié del grau
d’autonomia, els subjectes més dependents es senten més discriminats pel fet de tenir una
discapacitat degenerativa (34% dependents vs 20% independents, p = 0,055), en canvi
els subjectes més independents és pel seu aspecte fisic (20% dependents vs 35,2%
independents, p = 0,044). Cap altra variable dins aquest bloc de socialitzacio va mostrar

relacio significativa.
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6.3.4. Bloc Il1: Aspectes relacionats amb la seva percepcio de la sexualitat.

Quan es van estudiar els aspectes relacionats amb la percepcié del desig sexual
s’observa que el 40,3% de lo poblaci6 estudiada sol fixar-se més amb la personalitat que
en aspectes més fisics o sexuals. Es van detectar diferéncies estadisticament significatives
en funcié del sexe en descriure les caracteristiques que fan que més desitgin sexualment
una altra persona: les dones tenen meés tendéncia a fixar-se en la personalitat que els

homes (30,8% H vs 53,6% D, p = 0,005) (veure Taula 13).

En primer lloc, el motiu que porta a aquests subjectes a tenir RS és “la necessitat
d’unir-se 1 connectar amb un altra persona” (67,7%) 1 “estimar i sentir-se estimat”
(60,7%), seguit de “sentir seguretat” (42,2%), “sentir-se desitjat” (39,3%), “tenir una vida

saludable” (37,8%) i “per desig sexual” (34,1%).

Taula 13: Caracteristiques fisiques que es desitgen dels altres en funcid del sexe en els
subjectes amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Caracteristiques fisiques Total Homes Dones Valor
que desitja dels altres N=134 n=78 n=56 p
N(%) n(%) n(%)
Aspectes fisics 11(8,2) 5(5,4) 6(10,7) 0,194
Aspectes sexuals 13(9,7) 10(12,8) 3(5,4) 0,070
Aspectes de personalitat 54(40,3) 24(30,8) 30(53,6) 0,005
Combinaci6 d’aspectes 33(24,6) 24(30,8) 9(16,8) 0,022
No contesta 23(17,2) 15(19,2) 8(14,3) 0,213

Del conjunt de frases relacionades amb la seva percepcio de la sexualitat (veure Taula
14) s’observa un major desacord en que el sexe de veritat inclou penetraci6 i orgasme
(69,1%), que cal estar enamorat per tenir RS (85,8%), i que les creences religioses
influeixen en la manera de viure la sexualitat (91,6%). La meitat dels enquestats es
consideren atractius (49,7%) i una majoria (76,2%) no presenten dificultats per parlar dels
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seus desitjos sexuals. En funcio del sexe, les dones es senten millor amb elles mateixes

en comparacié amb els homes (26% H vs 47,4% D, p = 0,051).

Taula 14: Grau d’acord amb frases relacionades amb la percepcio de la sexualitat en
funcio del sexe en els subjectes amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya,
2016.

Frases relacionades amb Total Homes Dones Valor
la percepcid de la sexualitat N=135 n=78 n=57 p
N (/%) n(%) n(%)
Em considero una persona bastant atractiva
Molt d’acord 12(8,9) 4(5,1) 8(14)
Bastant d’acord 54(40) 30(38,5) 24(42,1)
Poc d’acord 53(39,3) 34(43,6) 19(33,3) 0,377
Gens d’acord 14(10,4) 9(11,5) 5(8,8)
NS 2(1,5) 1(1,3) 1(1,8)
El sexe de veritat inclou la penetraci6 i I’orgasme
Molt d’acord 10(7,4) 6(7,7) 4(7)
Bastant d’acord 31(23) 18(23,1) 13(22,8)
Poc d’acord 58(43) 35(44,9) 23(40,4) 0,968
Gens d’acord 34(25,2) 18(23,1) 16(28,1)
NS 2(1,5) 1(1,3) 1(1,8)
Les meves creences religioses influeixen en la manera en que visc la meva sexualitat

Molt d’acord 0(0) 0(0) 0(0)
Bastant d’acord 8(5,9) 2(2,6) 6(10,5)
Poc d’acord 21(15,6) 14(17,9) 7(12,3) 0,170
Gens d’acord 103(76,3) 61(78,2) 42(73,7)
NS 3(2,2) 1(1,3) 2(3,5)

Només puc tenir relacions sexuals amb algu si estic enamorat/da
Molt d’acord 13(9,6) 5(6,4) 8(14)
Bastant d’acord 18(13,3) 8(10,3) 10(17,5)
Poc d’acord 42(31,1) 21(26,9) 21(36,8) 0,058
Gens d’acord 61(45,2) 43(55,1) 18(31,6)
NS 1(0,7) 1(1,3) 0(0)

No m’atreveixo a parlar dels meus desitjos sexuals
Molt d’acord 6(4,4) 3(3,8) 3(5,3)
Bastant d’acord 23(17) 15(19,2) 8(14)
Poc d’acord 43(31,9) 23(29,5) 20(35,1) 0,897
Gens d’acord 61(45,2) 36(46,2) 25(43,9)
NS 2(1,5) 1(1,3) 1(1,8)
Em sento be amb mi mateix/a

Molt d’acord 47(34,8) 20(25,6) 27(47,4)
Bastant d’acord 64(45,1) 45(57,7) 20(35,1)
Poc d’acord 17(12,6) 10(12,8) 7(12,3) 0,044
Gens d’acord 6(4.) 3(3,8) 3(5,3)
NS 0(0) 0(0) 0(0)
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El 68,1% de la poblacié estudiada mostra coneixement sobre les possibilitats del seu
cos per rebre i proporcionar plaer, pero el 29,6% manifesta que encara no les coneix

suficientment (veure Taula 15).

Taula 15: Coneixement del cos per donar i rebre plaer en funcio del sexe en els subjectes
amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

En quina mesura coneix vosté les Vgl AIES s Viler
possibilitats del seu cos per rebre i NEIE T TS P
proporcionar plaer? ) 1) 1)

Les coneix perfectament 30(22,2) 13(16,7) 17(29,8) 0,034
Les coneix forca bé 62(45,9) 36(46,2) 26(45,6) 0,475
Les coneix aproximadament 25(18,5) 17(21,8) 8(14) 0,125
Tot just les coneix 15(11,1) 11(14,1) 4(7,1) 0,048
No les coneix en absolut 3(2,2) 1(1,3) 2(3,5) 0,193
No contesta 1(0,7) 0(0) 1(1,8) 0,120

En relacié amb les frases sobre la percepcio de la sexualitat, es va observar una relacié
estadisticament significativa en funci6 de ’edat dels subjectes, els que es troben en la
franja de 35-44 anys mostren major acord amb la frase “Em sento una persona bastant
atractiva” (p = 0,003).

Cap altra variable dins aquest bloc sobre la percepcid de la sexualitat no va mostrar

relacio significativa amb I’edat o el grau d’autonomia.

6.3.5. Bloc IV: Preocupacions sexuals

Quan es van estudiar les preocupacions sexuals de les persones amb DF es va observar
que el 63,7% (n=86) respon haver-se sentit preocupats en algun moment per la seva vida
sexual (veure Taula 16). D’aquests, el 52,9% fa més de tres anys que segueixen
preocupats. Dels subjectes preocupats el 27,8% van demanar ajuda, principalment a un

professional i en segon terme informacié en xarxa.
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Taula 16: Temps que fa que té preocupacions en relacié a la SS en funcio del sexe en els
subjectes amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya , 2016.

Fa menys d'1 any 20(23,5) 10(20) 10(27,8) 0,199
Entre 1i 3 anys 9(10,6) 5(10) 4(11,1) 0,434
Fa més de 3 anys 45(52,9) 26(52) 19(52,8) 0,471
No recorda 12(13,9) 9(18) 3(8,3) 0,100

D’un llistat de 18 motius de preocupacio6 sexual, que podien marcar es pot veure en la
Taula 17 aquells que els subjectes van manifestar tenir major preocupacio, sent el fet de
no tenir parella, la falta de confianca en un mateix i la manca d’experiéncia els que
apareixen en primer lloc. Seguides de la manca de comunicacio, la por a no satisfer la
parella i la propia malaltia. La pérdua de desig sexual en el cas de les dones va mostrar
una diferéncia estadisticament significativa en comparacié amb els homes (8,2% H vs

33,3% D, p= 0,005).

Taula 17: Preocupacions en relacio a la SS en funcio del sexe en els subjectes amb
discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Per no tenir parella sexual 43(50) 23(46) 20(55,6) 0,512
Inseguretat, falta de confianca en si mateix/a 34(39,5) 19(38) 15(41,7) 0,824

Manca d'experiéncia 29(33,7) 18(36) 11(30,6) 0,649
Per la manca de comunicacid 23(26,7) 13(26) 10(27,8) 1
Por a no satisfer a la meva parella 22(25,6) 13(26) 9(25) 1
Per una malaltia propia 20(23,3) 8(16) 12(33,3) 0,074
Perdua del desig sexual 16(18,8) 4(8,2) 12(33,3) 0,005

* Es presenten els 7 més freqiients d’un Ilistat de 18 opcions.
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Es va constatar una relacié estadisticament significativa en funcié del grau
d’autonomia sent els subjectes independents els que presenten major preocupacio per la
seva SS (54% dependents vs 72,9% independents, p=0,038).

Cap altra variable dins aquest bloc va mostrar relacié significativa ni amb 1’edat ni el
grau d’autonomia.

6.3.6. Bloc V: Grau de qualitat/satisfacci6 de la consulta realitzada a
professionals.

Cal recordar que el 63,7% dels subjectes (n=86) van manifestar estar preocupats per
la seva SS, d’aquests el 27,8% (n=22) van demanar ajuda i la gran majoria ho van fer a
un professional (91,7%).

Quan es va estudiar el grau de satisfaccié dels 22 subjectes sobre el servei rebut en la
consulta que avien realitzar a un professional de la salut, es va valorar com a molt/bastant
satisfactori (68,8%). Van utilitzar majoritariament els serveis privats (37,5%) i publics
(31,2%), seguits d’altres no especificats (18,8%) i finalment les associacions (12,5%).

El professional per fer la consulta és principalment el psicoleg (64,7%), seguit del
sexoleg (29,4%) i del ginecoleg (23,5%), després el metge de familia i I’'uroleg amb valors
similars (17,6%), el psiquiatre (11,8%) i finalment el professional d’infermeria (5,9%).

No es va constatar relacid estadisticament significativa en relacié a 1’edat i el grau

d’autonomia.

6.3.7. Bloc VI: Experiéncies sexuals

Del total de la poblacio estudiada, el 14,8% (20 subjectes) no han tingut cap RS un cop
adquirida la DF. D’aquests, 16 subjectes presentaven una discapacitat congénita o

primerenca (<9 anys). Va apareixer una relacid estadisticament significativa segons el
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sexe, els homes és principalment per la falta d’ocasio (p = 0,040) mentre que les dones

responen dins un ventall més ampli de raons (veure Taula 18).

Taula 18: Raons per no haver tingut una primera RS en funcié del sexe en els subjectes
amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Total Homes Dones Valor
Raons per no haver tingut una primera RS N=20 n=9 n=11 p
N(%) n(%) n(%)
No ha tingut ocasi6 o possibilitat 7(35) 5(55,6) 2(18,2) 0,040
No ha trobat un/a company/a sexual que li 2(10) 0(0) 2(18,2) 0,088
agradés
No ha volgut 1(5) 0(0) 1(9,1) 0,176
Per falta de confianca 1(5) 0(0) 1(9,1) 0,176
Per por 3(15) 1(11,1) 2(18,2) 0,329
Per que té alguna malaltia 2(10) 1(11,1) 1(9,1) 0,440
Un altre motiu 3(15) 2(22,2) 1(9,1) 0,206
No contesta 1(5) 0(0) 1(9,1) 0,176

Del 85,2% (115 subjectes) que havien tingut una primera RS un cop adquirida la DF,
gairebé la meitat havia estat amb una parella estable (48,7%), pero es va constatar una
diferencia estadisticament significativa en funcié del sexe, els homes inicien aquesta
relacié amb una persona que havien pagat (18,8% H vs 2,3% D; p = 0,003) (veure Taula
19).

Aquells subjectes que presentaven una DF abans dels 9 anys van tenir la seva primera
RS a una edat mitjana de 22,9 anys (DE=1,2) i la resta ho van fer 3,9 anys (DE=0,8)

després de I’adquisicid de la discapacitat.
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Taula 19: Tipus de relacio en la primera relacio sexual en funcio del sexe en els subjectes
amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Parella estable del moment 54(48,2) 29(42) 25(46,3) 0,097
Parella esporadica o ocasional 28(24,3) 16(23,2) 12(26,1) 0,361
Persona que acabava de conéixer 10(8,9) 8(11,6) 2(4,7) 0,088
Persona a la qual va pagar 14(12,5) 13(18,8) 1(2,3) 0,003
NS 7(6,2) 3(4,3) 4(9,3) 0,169

Pel que fa a la vida sexual, més enlla d’aquesta primera RS, es manté la diferéncia
estadisticament significativa en funcio del sexe, en el fet de que els homes havien pagat
per tenir RS més freqientment (49,3% H vs 2,2% D, p <0,001). Per ultim, el 5,3%
declaren haver rebut diners per tenir RS i el 9,6% manifesten haver tingut RS en contra

de la seva voluntat (veure Taula 20).

Taula 20: Situacions sexuals en funcio6 del sexe en els subjectes amb discapacitat fisica
> 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Si 35(30,4) 34(49,3) 1(2,2)
<0,001
80(69,6) 35(50,7) 45(97,8)
Si 6(5,3) 5(7,2) 1(2,2)
0,401
No 109(94,7 64(92,8) 45(97,8)
Si 11(9,6) 5(7,2) 6(13,1)
0,520
No 104(90,4) 64(92,8) 40(86,9)
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En relacid a les practiques realitzades en la seva primera RS (veure Taula 21), es va

tractar sobretot de petons i caricies, seguits de masturbacié mitua. Les sensacions que

van predominar en aquesta primera RS van ser (veure Taula 22): benestar (96,5%), alegria

(94,8%) i en menys freqliencia plaer (68,7%), tranquil-litat (61,7%), satisfaccio (61,7%)

i confianga (58,3%). El 58,3% afirmen que van utilitzar algun métode anticonceptiu, sent

el més utilitzat el preservatiu masculi (76,8%), seguit de la pindola (23,2%), la marxa

endarrere (8,7%), la vasectomia i la lligadura de trompes per igual (2,9%). El 51,3% van

utilitzar proteccio per les ITS (veure Taula 23).

Taula 21: Practiques sexuals en la primera relacio sexual, segons el sexe, en els subjectes
amb discapacitat fisica > /8 anys residents a Catalunya, 2016.

Quines practiques va realitzar en aquesta Total Homes Dones Valor
primera relaci6 un cop adquirida la N=115 n=69 n=46 p
diversitat funcional N(%) n(%) n(%)

Petons i caricies 93(80,9) 53(76,8) 40(87) 0,229
Masturbacié en preséncia d'una altra/es  24(20,9) 16(23,2) 8(17,4) 0,492
persona/es

Masturbacié mutua 70(60,9) 41(59,4) 29(63) 0,846
Li van realitzar sexe oral 58(50,4) 33(47,8) 25(54,3) 0,560
Va realitzar vosté sexe oral a una altra  57(49,6) 33(47,8) 24(52,2) 0,705
persona

Cibersexe 12(10,4) 10(14,5) 2(4,3) 0,120
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Benestar
vs Culpa

Tranquil -litat
vs Por

Satisfaccié
vs Insatisfaccio

Confianca
vs Desconfianga

Alegria
vs Tristesa

Plaer
vs Dolor

11(96,5)
Vs 4(3,5)

71(61,7)
vs 44(38,3)

71(61,7)
Vs 4(38,3)

67(58,3)
vs 8(41,7)

109(94,8)
vs 6(5,29

79(68,7)
vs 6(31,3)

67(97,1)
vs 2(2,9)

41(59,4)
vs 28(40,6)

41(59,4)
Vs 28(40,6)

40(58)
Vs 29(42)

66(95,7)
vs 3(4,3)

46(66,7)
vs 23(33,3)
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44(95,7)
vs 2(4,3)

30(65,2)
vs 16(34,8)

30(65,2)
vs16(34,8)

27(58,7)

vs19(41,3)

43(93,5)
vs 3(6,5)

33(71,7)
vs 3(28,3)

Taula 22: Sensacions en la primera relacié sexual, segons el sexe, en els subjectes amb
discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

0,560

0,720

0,697

0,680

Taula 23: Us de métodes anticonceptius i de proteccio de les ITS, en la primera relacié
sexual segons el sexe, en els subjectes amb discapacitat fisica > 18 anys residents a
Catalunya, 2016.

Va utilitzar métodes anticonceptius

Si 67(58,3) 36(52,2) 31(67,4)
0,105
No 48(41,7) 33(47,8) 15(32,6)
Va utilitzar proteccid per evitar malalties de transmissid sexual
Si 59(51,3) 31(44,9) 28(60,9)
0,094
No 56(48,7) 38(55,1) 18(39,1)
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Dels subjectes que han tingut una primera RS, el 65,1% han tingut RS en els darrers
12 mesos, d’aquests el 50% amb una freqiiéncia igual o superior a un cop per setmana
(veure Taula 24). El 59,1% desitjarien tenir-les amb menor freqiéncia, el 25% mantenir

la que tenen, el 6,8% augmentar-la i al 9,1% els hi és indiferent.

Taula 24: Frequéncia en que ha mantingut relacions sexuals en el darrers 12 mesos en
funcio del sexe en els subjectes amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya,

2016.

Total Homes Dones Valor
Preguntes N=88 n=52 n=36 P

N(%) n(%) n(%)
A diari 1(1,1) 0(0) 1(2,8) 0,113
Cada 2-3 dies 13(14,8) 7(13,5) 6(16,7) 0,338
1 cop per setmana 30(34,1) 17(32,7) 13(36,1) 0,369
2 cop cada 2-3 setmana 14(15,9) 8(15,4) 6(16,7) 0,435
1 cop al mes 7(8) 4(7,7) 3(8,3) 0,456
Menys d’un cop al mes 17(19,3) 13(25) 4(10,1) 0,052
Altres 6(6,8) 3(8,3) 3(5,8) 0,319

No es va detectar diferencies estadisticament significatives en funcié de 1’edat en

relacio als items d’aquest bloc.

Es va constatar diferencies estadisticament significatives en funcié del grau
d’autonomia, de manera que els subjectes amb major grau de independéencia tenen més

experiéncies d’una primera RS (67% independents vs 33% dependents, p = 0,026).

S’ha observat que la probabilitat d’haver tingut una primera relacié sexual un cop
adquirida la discapacitat, quan es compara els subjectes amb dependéncia per vestir-se
amb els que no la tenen, és significativament menor (OR = 0,18; IC 95%: 0,04-0,77;

p=0,021), aquests resultats estan ajustats per sexe, edat, tipus de lesio, i estat civil.
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6.3.8. Bloc VII: Satisfaccio i insatisfaccié sexual

Quan es va estudiar el grau de satisfaccio sexual es va observar que el 30,6% dels
subjectes contesta que la seva malaltia o discapacitat els hi impedeix gaudir de les seves
RS (veure Taula 25). Sense haver de ser aquesta la causa, el 33,2% responen no sentir-se

satisfets amb la seva vida sexual (veure Taula 26).

Taula 25: Grau d’impediment que produeix la discapacitat en les RS en funcié del sexe
en els subjectes amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Si, completament 9(6,9%) 6(7,8%) 3(5,6%) 0,309
Si, fins a cert punt 31(23,7%) 20(26%) 11(35,5%) 0,228
No 67(51,1%) 38(56,7%) 29(53,7%) 0,311
No té relacions sexuals 15(11,5%) 7(9,1%) 8(14,8%) 0,155
No contesta 4(3,1%) 3(3,9%) 1(1,9%) 0,251
Altres 5(3,8%) 3(3,9%) 2(3,7%) 0,412

Taula 26: Grau de satisfaccio amb la vida sexual en funcié del sexe en els subjectes
amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Molt d’acord/Bastant d’acord 55(46,1) 31(44,9) 24(52,2)
Ni d’acord ni en desacord 23(20) 13(18,8) 10(21,7) 0,522
Poc d’acord /Gens d’acord 37(33,2) 25(36,2) 12(26,1)

En relaciéd amb les practiques que els hi produien més satisfaccid en la seva vida sexual
(veure Taula 27), les respostes son acariciar el cos de la seva parella amb mans, boca i
llengua (96,5%), i ser acariciat (93%), i les que menys veure material erotic o pornografic

(44,3%).
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No es van trobar diferéncies estadisticament significatives en relacio amb 1’edat ni amb

el grau d’autonomia.

Taula 278: Practiques de major satisfaccio sexual en la primera relacio sexual, segons
sexe en els subjectes amb discapacitat fisica > 18 anys residents a Catalunya, 2016.

Total Homes Dones Valor
Satisfaccio sexual N=115 n=69 n=46 p
de les seglients practiques sexuals N(%) n(%) n(%)

Veure espectacles, pel-licules, llegir revistes, llibres de contingut erotic o pornografic

Molta satisfaccid/bastant satisfaccid 51(44,3) 35(50,7)  16(34,8)

Poca satisfaccio/gens satisfaccio 51(44,3) 28(40,6)  23(50) 0,205
No ho practica 13(11,3) 6(8,7) 7(15,2)

Despullar a la seva par ella

Molta satisfaccié/bastant satisfaccid 92(80) 57(82,6)  35(76,1)

Poca satisfaccio/gens satisfaccio 11(9,6) 5(7,2) 6(13) 0,568
No ho practica 12(10,4 7(10,1) 5(10,9)

Que la seva parella el/la despulli

Molta satisfaccid/bastant satisfaccié 87(75,7) 48(69,6)  39(84,8)

Poca satisfaccio/gens satisfaccio 15(13) 12(17,4)  3(6,5) 0,149
No ho practica 13(11,3) 9(13) 4(8,7)

Acariciar a la seva parella els genitals amb mans, boca, llengua

Molta satisfaccié/bastant satisfaccid 105(91,3) 63(91,3)  42(91,3)

Poca satisfaccio/gens satisfaccio 4(3,5) 3(4,3) 1(2,2) 0,732
No ho practica 6(5,2) 3(4,3) 3(6,5)

Que la seva parella li acaricii els genitals amb mans, boca, llengua

Molta satisfaccio/bastant satisfaccio 98(85,2) 58(84,1)  40(87)

Poca satisfaccio/gens satisfaccio 10(8,7) 7(10,1) 3(6,5) 0,791
No ho practica 7(6,1) 4(4) 3(6,5)

Acariciar el cos de la seva parella amb mans, boca, llengua

Molta satisfaccid/bastant satisfaccié 111(96,5) 68(98,6)  43(93,5)

Poca satisfaccio/gens satisfaccio 1(0,9) 1(1,4) 0(0) 0,073
No ho practica 3(2,6) 0(0) 3(6,3)

Que la seva parella li acaricii el cos amb mans, boca, llengua

Molta satisfaccid/bastant satisfaccid 107(93) 63(91,3)  44(95,5)

Poca satisfaccio/gens satisfaccio 2(1,7) 2(2,9) 0(0) 0,472
No ho practica 6(5,2) 4(5,8) 2(4,3)

Besar-se apassionadament

Molta satisfaccié/bastant satisfaccid 106(92,2) 62(89,9)  44(95,7)

Poca satisfaccio/gens satisfaccio 6(5,2) 6(8,7) 0(0) 0,083
No ho practica 3(2,6) 1(1,4) 2(4,3)
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El grau de satisfacciéo (Molt/bastant satisfet vers Ni si ni no/poc/gens satisfet) és
significativament menor en els que tenen una autoestima baixa (OR= 0,19; 1C 95%: 0,05-
0,73; p = 0,016) i en els que necessiten ajuda per vestir-se (OR= 0,34; IC 95%: 0,12-
0,95; p = 0,040), aquests resultats estan ajustats per sexe, edat, estat civil, tipus de lesio,
i utilitat de la informacio rebuda. Si es té en compte el grau de dependéncia, els subjectes
més independents tenen gairebé tres vegades més probabilitats d’estar satisfets que els
dependents (OR=2,82; IC 95%:1,19-6,67; p = 0,018), ajustant per sexe, edat i edat

d’aparicid de la discapacitat.
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DISCUSSIO

7. DISCUSSIO

En aquest capitol es discutiran els resultats obtinguts en cadascuna de les fases
de I’estudi, mantenint la mateixa estructura que s’ha anat seguint al llarg del

treball:

En la fase I, sobre I’elaboracié de I’Enquesta de Salut Sexual per a Persones amb
Discapacitat Fisica 2016 (ESSPDF/2016) fruit de ’adaptaci6é i1 traducci6 de

I’Encuesta Nacional de Salud Sexual 2009 (ENSS/2009).

En la fase 11, sobre la validacio de la traduccio i un estudi pilot per comprovar la
factibilitat de ’ESSPDF/2016, amb una mostra de 32 subjectes (6 amb DF i 26

sense).

En la fase III, sobre els resultats obtinguts de ’aplicacié de ’ESSPDF/2016 en
una mostra de 135 subjectes amb DF, majors d’edat i residents a Catalunya. Els
temes a discutir es recullen en els segiients blocs: 1I’educacid/informacio sexual,

la socialitzacio sexual, la percepcid de la sexualitat, 1’estat de SS, el grau de

qualitat i la satisfaccié amb la consulta realitzada a professionals de la salut,

I’experiéncia en les relacions sexuals i la satisfaccid sexual.
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7.1. Fase I: Elaboracié de PESSPDF/2016

Dissenyar eines per avaluar la SS, des d’una visi6 de salut holistica i inclusiva, €s una
feina realment complexa perqué requereix d’una constant revisio dels questionaris que
s’utilitzen per a I’avaluaci6 de la SS. Aquests han d’anar integrant els nous indicadors
que recullen els canvis socioculturals que es van produint, tant en les terminologies com

en les necessitats dels diferents col-lectius.

Les eines que existeixen es poden classificar segons els aspectes de la sexualitat que
volen estudiar, de tipus més especifics o generals, segons la poblacié a la que van
dirigides, més extensa o concreta, i segons la seva intencionalitat, més clinica o

investigadora.

Per conéixer la SS de les persones amb DF majors d’edat residents a Catalunya calia
una eina que recollis els diferents aspectes que poden determinar la SS de les persones i
estigués adaptada tant culturalment com a les persones amb DF. Perque, com apuntava la
revisio d’Arrington et al. (2005), sovint les eines que es disposen solen ser molt
especifiques, a més a més de no recollir les diferents identitats sexuals i no estar adaptades

a les persones amb discapacitat.

Els questionaris utilitzats, tant en la clinica com en la recerca, solen ser de caire més
biomeédic i estudien algun aspecte de la sexualitat, com és la disfuncio6 sexual. Un exemple
és el FSFI, format per 19 preguntes sobre el desig, la lubrificacio, la satisfaccid,
I’excitacio, I’orgasme i el dolor. En els darrers anys s’han anat creant altres qiiestionaris
amb una visi6 més psicoemocional, com per exemple el PDSBE (Taleporos i McCabe,
2002b) dissenyat per congéixer els sentiments de les persones amb DF vers la seva
sexualitat 1 format per 10 preguntes que avaluen 1’estima sexual, I’estima corporal i la

percepcio de sentir-se atractiu. Donat que cada vegada s’esta veient més la importancia
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dels aspectes psicologics, educacionals i socials dins la SS, altres autors, com per exemple
Kedde et al. (2012) i Kattari i Turner, (2017), han creat els seus propis questionaris per

avaluar allo que desitjaven coneixer de la sexualitat de les persones amb DF.

Aixi doncs, es va considerar que per coneixer la SS de les persones amb DF residents
a Catalunya, es podia partir de I’ENSS/2009, una enquesta creada a partir de la revisio
d’altres enquestes nacionals i1 internacionals, 1 validada per a tot el territori espanyol, per
fer-ne una versié adaptada a les persones amb DF. Seguint la idea de McCabe et al.(1999)
amb la creacio de diferents versions de la SexKen, una per a la poblacio6 general (SexKen-
GP), una altra per a les persones amb discapacitat intel-lectual (SexKen-ID) i la tercera
per a les persones amb DF (SexKen-PD), integrant aixi a tots els subjectes que formen
part de la poblacid, amb o sense discapacitat. Tamb¢ es va fer en 1’estudi de Taleporos i
McCabe (2003) amb un questionari amb 11 apartats, on el 6 primers eren per a la poblacio

sense DF i els 4 darrers per a les persones amb DF.

L’ESSPDF/2016 integra el gran avantatge de les enquestes poblacionals de SS, com
la Natsal, la NHSLS i I’ENSS/2009, quant a la quantitat de dades. A més, trenca amb els
dos desavantatges que solen presentar aquest tipus d’enquestes. El primer, la dificultat
per identificar aquells subjectes amb DF, aixi com el tipus de discapacitat i el seu grau
d’autonomia; i el segon, la inclusi6 de preguntes que no s’adapten a la realitat de les

persones amb DF o poden generar certa confusio.

Aquest tipus d’eines integradores, amb un contingut compartit i certes adaptacions o
ampliacions, son el tipus de qiiestionaris que s’apropen a ideologies més propies de
societats inclusives. Pero, segons els representants d’institucions com el Foro de vida
Independiente, encara caldria millorar-les en relaci6 amb les seves terminologies,
utilitzant més el concepte de persona amb diversitat funcional i no pas de persones amb

discapacitat fisica. Seguint el seu lema jNada sobre nosotros/as sin nosotros/as!, és

152



DISCUSSIO: FASE |

fonamental que, per adaptar els qliestionaris existents o en el proces de creacid de versions
compartides, es compti amb la participacié d’aquestes persones (Palacios i Romariach,
2007). Amb tot, com va assenyalar O’Dea et al. (2012) per poder arribar a aquest punt de
col-laboracio de tots els implicats, en primer lloc cal que les families, els professionals i
la societat considerin a les persones amb DF com a éssers sexuals. D’aquesta manera
s’adonarien de la necessitat de dissenyar 0 adaptar les eines existents, i es dissenyarien

estudis que incloguessin les seves necessitats.

Per a la creacié de ’ESSPDF/2016 van participar els subjectes implicats, com també
havien fet en la creacio del SexKen. En el SexKen es va convidar a participar, en les dues
primeres fases del disseny, a subjectes sense discapacitat, professionals i una persona amb
discapacitat intel-lectual. En el cas de ’ESSPDF/2016 es va invitar a participar, durant la
fase del disseny, a dos professionals de 1’ambit de la salut, un assistent sexual, una persona

amb discapacitat congenita i una altra amb discapacitat adquirida.

Enrelacié amb la identificacio del tipus de discapacitat, pel disseny de "ESSPDF/2016
es van mantenir la pregunta 46 i les subpreguntes 46a i 46b de I’ENSS/2009, per recollir
certs aspectes sobre la possible discapacitat dels subjectes de la mostra. Concretament, la
pregunta 46 esbrina si el subjecte pateix alguna malaltia (trastorn del son, trastorn
alimentari, ansietat, etc; alguna malaltia cardiovascular, endocrina, neurologica,
reumatologica, de 1’aparell locomotor, de 1’aparell digestiu, cancer o alteracio del
metabolisme de les grasses, i una opcio de resposta oberta).

Mentre que les subpreguntes 46a i 46b interroguen sobre si aquesta li impedeix
desenvolupar la seva activitat diaria, o gaudir de les seves RS, respectivament, pero en
oferir respostes poc descriptives (“Si, completament”, “Si, fins a cert punt” 1 “No” 1 “No
contesta”), es quan es va decidir ampliar el qiiestionari amb questions relacionades amb

el tipus de discapacitat i el moment en el que es va adquirir. Per a la variable tipus de
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discapacitat, ’ESPDF/2016 va preguntar pel diagnostic, i per I’inici de la discapacitat
quant a ’edat que tenia en el moment de 1’adquisicié de la discapacitat, ambdues amb
resposta oberta, per poder identificar aixi si es tractava d’una discapacitat congenita o
adquirida, cronica o degenerativa. Altres estudis, com el de Taleporos i McCabe (2002c,
2003 i 2005), van preguntar quant temps feia que la discapacitat interferia en la seva vida
per caminar amb una resposta tancada (no interfereix, fa 1-3 anys, 4-10 anys, 11-18 anys
0 més de 19 anys). Dades similars es troben a la versié adaptada del SexKen-PD de
McCabe et al. (1999) i els estudis de Kedde (2006, 2010, 2012) que, a més a més de
preguntar per 1’edat d’inici (pre o postpuberal) de la discapacitat.

Altres qlestionaris de SS per a la poblacié general, com el Natsal (Anglaterra) i el
NHSLS (EUA), no es van poder agafar com a referéncia perqué les seves preguntes no
oferien dades suficientment descriptives. En el cas del Natsal presenta una Gnica pregunta
sobre si la persona patia algun problema de salut, donant com a possibles respostes artritis,
problemes de cor, hipertensid, accidents vasculars, diabetis, problemes pulmonars,
Parkinson o epilépsia; deixant de banda altres malalties del sistema nervios, congénites o
degeneratives, amb efectes fisics importants. En el cas del NHSLS conté un conjunt de
variables codificades amb el descriptiu “symptom” sobre el dolor o les dificultats en els
genitals, pero no es van trobar altres blocs tematics que identifiquessin amb més
especificitat el tipus o grau d’autonomia de les persones amb DF que formaven part de la
mostra.

En relacié amb com identificar el grau d’autonomia, I’ESSPDF/2016 va desestimar
utilitzar la proporcid del grau de discapacitat definit segons els barem del Annexo I A) del
Real Decreto 1971/1999 (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2000), per no oferir
dades concretes sobre quines son les dificultats reals, i va utilitzar els items de 1’ Index de

Barther, categoritzant els resultats obtinguts en dependents/independents (veure apartat
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de metodologia de la Fase 1). Altres estudis com el de Taleporos i McCabe (2002c, 2003
i 2005) van recollir el grau d’autonomia de dues maneres: una subjectiva amb una sola
pregunta i una resposta tancada (mitja, moderada o severa), i una objectiva que
preguntava si en els dos dies anteriors havien pogut realitzar, sense assisténcia, 4 AVD
(vestir-se, rentar-se les dents, dutxar-se i aixecar-se del 1lit). D’altra banda, 1’estudi de
Kattari i Turner (2017), va utilitzar un llistat de preguntes per poder identificar el grau
d’autonomia en diferents contextos (AVD, socials, relacionals i sexuals) i el grau de
severitat amb resposta de valoraci6 subjectiva.

Pel que fa a la ubicacié temporal dels subjectes dins els qliestionaris de SS, aquest és
un aspecte fonamental per a aquelles persones amb una discapacitat adquirida que havien
tingut una vida sexual previa, especialment en les preguntes que fan referéncia a la
primera RS o0 a la educacid/informacio de la sexualitat, i cal tenir present aquestes
particularitats per no crear confusio en els questionaris, com va apuntar Borrell i
Rodriguez-Sanz (2008). Perqué, com va recollir I’estudi de Taleporos i McCabe (2001a),
la seva vida sexual pot haver variat molt, al presentar un major grau de dependéncia, al
trobar-se amb obstacles per relacionar-se, o al rebre missatges negatius vers la seva

sexualitat.

En I’ESSPDF/2016 es va considerar suficient anar recordant al llarg del quiestionari en
quin moment de la seva vida sexual havia de situar-se, i mantenir al maxim les preguntes

utilitzades en el disseny de I’ENSS/2009 per a la poblaci6 en general.

En aquest sentit, no va apareixer en cap analisi metodologica de les tres enquestes
poblacionals de SS referenciades (NHSLS, Natsal i ENSS/2009) com van orientar els
entrevistadors a aquells subjectes amb DF que podien respondre a certes preguntes des de

dos moments de la seva vida sexual; preguntes com quins sentiments van tenir en la seva
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primera RS creen confusio perque no deixen clar si es feia referencia a abans o després

d’adquirir la discapacitat.

En el cas dels guestionaris dissenyats inicialment per a les persones amb DF, aquest
problema no existeix perque, com indica el nom del qlestionari, ja els identifica com a
persones amb DF. Solen preguntar sobre la SS del darrer any, deixant de contemplar
aquells aspectes més biografics que hagin pogut condicionar I’estat actual de la seva SS,

com pot ser la primera RS amb discapacitat.

En relacié amb els blocs tematics i el seu ordre d’aparici6 varia molt segons 1I’enquesta
o el qiiestionari que es consulti, alguns no tenen present I’aproximacio6 gradual als temes
més intims de la sexualitat. Per aquesta rad, es va acceptar la proposta de I’equip d’experts
que van col-laborar en el disseny de ’ESSPDF/2016 d’ubicar I’apartat "Percepci6 de la
sexualitat" just després de I’apartat d’educacid i socialitzacio, amb la intencio de
preguntar per les experiéncies sexuals a posteriori, a diferéncia de ’ENSS/2009 que ho

feia abans.

L’ESSPDF/2016 va mantenir el bloc de preguntes de caire politicosocial, que
formaven part de ’ENSS/2009, i de la majoria d’enquestes dirigides a la poblacio, tal
com va recomanar I’OMS I’any 2000. Pero es va decidir eliminar les variables que feien
referéncia a “tenir cura d’altres”, perqué en el procés d’adaptacio la comissio va decidir

que no tenien sentit en una poblacioé que sovint requereix d’assisténcia personal.

En ’ESSPDF/2016 es van incorporar dues preguntes sobre 1’autoestimulacié genital;
altres quiestionaris, com el Sexken d’origen canadenc, tenen integrades fins a 16
preguntes. Cal crear nous indicadors que plantegin I’assisténcia sexual com a part de la
SS de la persona amb DF, sobretot per a aquelles persones amb limitacions fisiques que

tenen dificultat en I’accés al propi cos, com descriu Arnau (2017). Altres estudis com els
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de Vansteenwegwn et al. (2003), Morales et al. (2016) i Gammino et al. (2016) ja van
mostrar la preocupacio i necessitat de definir la figura de I’assistent sexual. El darrer
estudi realitzat per Honrubia, Hernandez, i Sdnchez (2018), sobre les tematiques de major
interés recollides en les consultes realitzades en I’ANSSYD, evidencia la necessitat de
seguir treballant, amb la clinica juridica del Dret al dret de la Universitat de Barcelona i
les diferents associacions, per clarificar la figura de 1’assistent sexual i els diferents
models d’assisténcia sexual existents a Catalunya, com el de Tandem team o el projecte
impulsat pel Foro de vida independiente, anomenat Tus manos, mis manos

d’asistenciasexual.org (Foro de vida independiente, 2019).

En ’ESSPDF/2016 es va eliminar part del bloc sobre I’abtis sexual. Aquesta tematica
esta recollida en tots els questionaris de SS, com abus sexual, perd en el cas de
I’ENSS/2009 es preguntava tant per les “relacions sexuals en contra de la seva voluntat”
com pels “abusos sexuals” creant certa confusid. Per tant, tal com s’havia recomanat en
I’analisi que es va fer posterior a I’aplicacio de I’ENSS/2009 es va decidir conservar
unicament la pregunta sobre haver mantingut “relacions sexuals en contra de la seva

voluntat”.

En relaci6 amb el format, la digitalitzaci6 que va realitzar-se en el disseny de
I’ESSPDF/2016, mantenint totes les bifurcacions del circuit de ’ENSS/2009, va ser una
de les millores més importants. Aquest canvi va oferir una maxima intimitat, major
anonimat, possibilitat de certes pauses i una autonomia de resposta, al permetre als
subjectes utilitzar els seus propis dispositius de comunicaci6. A més, aquest metode
d’administracid va aconseguir arribar a una major poblacid i amb un menor cost. Pero, va
presentar dues limitacions: una certa manca de control real de la mostra i la necessitat de

que el subjecte disposés d’una via de comunicaci6 digital.
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En general, les enquestes poblacionals solen tenir una part administrada per un
entrevistador i una part autoadministrada; en el cas que els entrevistats no puguin
respondre la part autoadministrada de forma autonoma, ho han de fer amb 1’ajuda d’un
familiar o cuidador. Pero, al final dels anys 90, enquestes com la Natsal-2 i la NHSLS
van introduir 1’assisténcia informatitzada, tant en les respostes recollides per
I’entrevistador com en les respostes autoadministrades. Aquest canvi, va ser valorat molt
positivament en relacidé amb altres enquestes, perqué oferia una major intimitat i fiabilitat
en la recollida i el registre de les dades. Aixi doncs, els darrers estudis com el de
Taleporos i McCabe (2003) amb 1196 subjectes, el de Kedde et al. (2012) amb 341
subjectes amb DF de diferents associacions d’Holanda, o el de Kattari i Turner (2017)
amb 450 subjectes amb DF dels EUA, han utilitzat tant el questionari com la seva
distribucié de forma digital, tal com es va fer en ’ESSPDF/2016. Altres questionaris,
com el SexKen, van decidir adaptar el meétode d’administracid, no tant el tipus de format
de paper a digital, sin6 el temps d’entrevista segons a la poblacio a qué va dirigit. En les
versions SexKen-PG i SexKen-PD I’entrevista és d’una hora de duracio, mentre la
SexKen-ID consta de tres entrevistes d’una hora cadascuna, per poder anar a un altre

ritme 1 fer us d’imatges, com a suport a les preguntes.

Quant a les consideracions etiques, mentre que en el cas de ’ENSS/2009 es va enviar
una carta de presentacio de 1’estudi i un telefon de contacte, en el cas de ’ESSPDF/2016
es va afegir dins el qliestionari un apartat d’informacié de I’estudi i un altre per al
consentiment informat. L’acceptacié d’aquest darrer permetia 1’inici del qiiestionari i, a
més a més, en qualsevol moment es podia abandonar o decidir no enviar I’enquesta.
D’aquesta manera els qiiestionaris digitalitzats permeten minimitzar la possible influéncia

de tenir un entrevistador al davant, per decidir abandonar o no I’enquesta.
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En relacié amb I’adaptaci6 cultural, 1’inic aspecte que podia facilitar la resposta de
I’ESSPDF/2016 a Catalunya era la seva traduccid a la llengua catalana. La resta
d’aspectes culturals no es van considerar necessaris de modificar perque les preguntes
s’havien dissenyat per a tot el territori espanyol, Catalunya inclosa. Tot i que a Catalunya
existeix el bilingliisme, moltes enquestes de salut s’han fet unicament en versio catalana,
com son I’Enquesta d'habits relacionats amb la salut de I’alumnat de 4t d’ESO (2014) o
les tres primeres Enquestes de Salut de Barcelona (1994, 2002 1 2006). A I’edicié de I’any
2010 I’Enquesta de Salut de Barcelona va oferir dues versions, una en catala i una en
castella, aixi com I’Enquesta de Salut de Catalunya. En el cas de ’ESSPDF/2016 de
moment es va digitalitzar en llengua catalana, ja que el 96.7% de la poblacié I’entén 1 el
87% la llegeix, segons les dades de I’any 2013 de I’Idescat (Idescat, 2014). Per a futures
versions hi ha la intencié de traduir-la a altres llengiies com el castella i 1’anglés.
Enquestes com la NHSLS de Chicago van disposar d’entrevistadors bilingues perque un
dels seus objectius era estudiar les relacions entre subjectes de diferents origens, i la
Natsal realitzada a Londres, on conviuen més de 250 llengties i el 10% dels nens no tenen
I’anglés com a primera llengua (Grant, 2002) només va oferir una versié en llengua

anglesa.

Per finalitzar, la Ministra de Sanitat Maria Luisa Carcedo va anunciar per al 2019 la
reactivacio de I’ENSS/2009 i la creacié d’una comissié de treball per revisar el seu
contingut, ates que han passat 10 anys des de la seva creacid i unica aplicacié (La
Moncloa, 2018). Aixi doncs, es va contactar amb el responsable del CIS per compartir i

comentar tant la revisié com les adaptacions fetes en ['ENSS/2009.

159



DISCUSSIO: FASE II

7.2. Fase Il: Validaci6 de PESSPDF/2016

Un cop creat o modificat un questionari, és necessari realitzar una prova pilot

abans de la seva aplicacio.

Per aixo, en el cas de I’ ESSPDF/2016, tant en la Fase I (disseny) com en I’estudi pilot
d’aquesta Fase II (validaci6) és va comptar amb la participacié de persones amb DF.
Perque com ja es va comentar en les XXVII Jornades Técniques de I’Institut Guttmann,
és basica la participacid dels subjectes en el procés de disseny i validacié de les eines

d’avaluacié (Fundacio Institut Guttmann, 2016b).

Donat que es tractava d’una adaptaciéo de I’ENSS/2009, ja validada amb una prova
pilot de 348 subjectes reals, es va considerar que, a part de la prova de traduccio i
retrotraduccio a la llengua catalana, calia realitzar una prova pilot amb 32 subjectes, que
van col-laborar sense cap altre compensacid que no fos la millora d’una eina per con¢ixer
la SS de les persones amb DF. En altres enquestes poblacionals, com la CHSLS,
I’ampliaci6 de la NHSLS, es va realitzar una prova pilot amb els propis investigadors, per
comprovar la factibilitat del qlestionari, i amb un grup de subjectes, que van rebre una
compensacié economica, per avaluar la comprensio del qliestionari. Pero, en el cas del
SexKen, al tractar-se d’un qiiestionari nou, van fer dos estudis pilots, el primer amb 25
subjectes amb discapacitat intel-lectual i el segon amb 66 subjectes amb discapacitat
intel-lectual per al SexKen-ID, 54 subjectes amb DF per al SexKen-PD i 100 subjectes
sense discapacitat per al SexKen-PG (McCabe, et al., 1999). En el qliestionari utilitzat en
I’estudi de Taleporos i McCabe (2003) la prova pilot es va fer en paper amb una mostra

de 10 subjectes i després amb la versié online amb 32 subjectes.
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Segons Casas, Repullo, i Donado (2003) per a aquest tipus de prova és suficient amb
una mostra entre 30-50 subjectes, que no tenen perque ser representatius de 1’objecte
d’estudi. Ara bé, si que es recomanable una mostra amb caracteristiques similars si el que
es desitja es comprovar la comprensibilitat, la fatiga o 1’abandonament del qiiestionari.
Per aquesta rao, dels 32 subjectes de la prova pilot de la ESSPDF/2016, hi havia 26 que
simulaven una DF i 6 que presentaven una DF. Les seves respostes van servir per
comprovar la carrega temporal i la factibilitat del qliestionari, sobretot en relacié al bon
funcionament de les bifurcacions, i la recollida de dades. A més a més, la submostra de 6
subjectes amb DF va aportar aspectes més qualitatius. En les seves apreciacions van
valorar positivament el format digital perque permetia intimitat i la possibilitat de fer
pauses durant el qiiestionari, també van proposar millores en 1’enunciat d’algunes
preguntes de caire descriptiu sobre el tipus de discapacitat 1 el grau d’autonomia.

En relacio a la carrega temporal, el mateix article de Casas, et al. (2003) considera
que si es pretén arribar a un grup massiu de subjectes i obtenir una amplia informacio
sobre diferents questions de salut, amb una sola intervencid, és necessari una gran
quantitat de preguntes. Per a un questionari basic, el nombre aproximat de preguntes que
aconsellaven era entre 20 i 30, que corresponen a una carrega temporal de 15 minuts.
Pero, quan es tracta d’enquestes generals de salut el nombre de preguntes podia arribar a
ser entre 60 1 160, que corresponen a una carrega temporal d’aproximadament de 60

minuts.

L’extensio de I’enquesta de ’ESSPDF/2016 és una mica major que I’ENSS/2009
degut a la incorporaci6 de la variable grau d’autonomia i sensibilitat, conté entre 52 i 81
preguntes i suposa una carrega temporal entre 20-40 minuts, en funcié de si el subjecte
ha tingut una RS, mantenint-se dins del barem considerat adequat. Si es té com a

referencia altres enquestes de salut a Catalunya, com I'Enquesta d'habits relacionats amb
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la salut (4t d'ESO) de la Diputacié de Barcelona, el nombre de preguntes és 76 amb una
duracié aproximada de 45 minuts i, pel que fa a I’Enquesta de Salut de Barcelona 2006,
hi ha 111 preguntes amb una carrega temporal aproximada de 45 minuts (Agencia de
Salut Publica,s.d.). En quant a la Natsal, esta formada per 98 preguntes amb un temps de
resposta de 45 minuts i, dins dels questionaris més extensos, hi ha el SexKen amb 270
preguntes i un temps de resposta aproximat d’1 hora, que augmenta fins a tres hores en el
cas del SexKen-1D. Finalment, el temps requerit per respondre els 11 apartats
(aproximadament 70 preguntes) de I’estudi de Taleporos i McCabe (2003) és d’entre 10

i 30 minuts.

Donat que ’ESSPDF/2016 ¢és digitalitzada, ofereix la possibilitat de fer petites
pauses, permetent que el subjecte respongui sense preses i evitant el desig de finalitzar el
més aviat possible o el cansament, sobretot en aquells col-lectius amb dificultats per a
mantenir I’atencié de forma perllongada. Segons Diaz (2012) aquest metode informatic
pot incomodar a certs subjectes amb edat avancada o amb un nivell academic baix. Pero,
en la mostra de la prova pilot utilitzada en ’ESSPDF/2016, els 32 subjectes que tenien
entre 18 1 82 anys i diferents nivells académics, no van presentar cap problema a 1’hora
d’obrir el correu amb I’enllag per respondre I’enquesta i enviar-la, ja fos per correu

electronic o mitjancant una altra aplicacié com el WhatsApp.

Finalment, com va quedar pales en el XXIV Congreso de la Federacion Espafiola
de Sociedades de Sexologia, realitzat a Barcelona I’any 2018 cal contemplar a tots els
subjectes com a persones sexuades 1 col-laborar conjuntament en [’elaboracio
d’estratégies en SS (FESS, 2018). Per tant, aprofitant que cada cop s’esta treballant de
forma més globalitzada i participativa, i davant aquesta necessitat de crear eines
d’avaluacio inclusives, seria bo seguir 1I’exemple de projectes com el del Dr. Randall Sell

de la Drexel University School of Public Health (Philadelphia), creador de la web
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www.lgbtdata.com; es tracta d’un projecte participatiu que analitza tant les preguntes com
les respostes de diferents questionaris, com el NHSLS, i aporta millores perqué les
persones del col-lectiu LGTBI puguin sentir-se identificades en els questionaris (Sell,

s.d.).
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7.3. Fase I11: Aplicacio de PESSPDF/2016

Malgrat realitzar la discussio per apartats, la seva lectura ha d’anar acompanyada des
de la visié de SS definida per ’OMS (2006), entenent que tant els aspectes fisics,
emocionals com socials interactuen en la sexualitat del ser huma. A més cal tenir present
que es tracta d’una mostra de subjectes majoritariament entre 35-54 anys que viuen en

grans ciutats de Catalunya, han obtingut estudis i, més de la meitat no treballen.

7.3.1. Bloc I: Tipus d’educacid/informacié sexual

L’educacio ¢s la base de qualsevol canvi social 1 en aquest sentit quan s’avalua
I’educacid/informacid sexual apareixen mancances. Els resultats de ’ESSPDF/2016 van
mostrar que més de la meitat dels subjectes consideraven que la informacié sexual rebuda
havia estat insuficient o inexistent. Aquesta falta d’atencié pot generar problemes en les
habilitats afectivosexuals de les que cal tenir cura ja sigui durant el desenvolupament o
com a proceés rehabilitador, com apuntaven East i Orchard (2014). Aquestes mancances i
I’augment de I’interés per obtenir informacio sobre SS s’han vist reflectits en el darrer
estudi realitzat per ANSSYD de Honrubia et al. (2018) que va recollir el nombre de
consultes realitzades tant per persones amb DF, cuidadors, familiars com professionals a
I’associacio, entre els anys 2012 i 2017, i que va mostrar un augment exponencial de
demanda d’assessorament. De 84 consultes de persones amb DF, cuidadors o familiars
I’any 2012 es va passar a 469 1’any 2017, i de 53 consultes de professionals a 489 en el
mateix periode. Aquestes xifres fan palés que no s’han cobert les demandes en els serveis
sanitaris, ja sigui durant el procés de desenvolupament sexual o durant el procés

rehabilitador de la sexualitat del subjecte (Honrubia et al. 2018).
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La rad d’aquestes mancances ¢s la falta de formaci6 que existeix en els professionals
de la salut en general (Finger et al., 1992; Summerville i Mckenna, 1998; Tepper, 2000;
Kendall et al., 2003) i, concretament, en els llicenciats en medicina (Shinde et al., 2016).
Com va mostrar I’estudi de Higgins et al. (2012) aquestes formacions, encara que siguin
de curta durada, son suficients per produir canvis d’actitud en els professionals. A més a
més, s’ha d’evidenciar la manca d’implicacié de les institucions per oferir un espai
d’intimitat, un temps d’atencid i una acceptacio6 de la importancia de la SS dins de la seva
organitzacié (Grup de reflexio d’¢tica aplicada de Barcelona, 2013; McCabe i Holmes,
2014).

En aquesta linia, s’han fet propostes de curriculums academics per a professionals
(Shindel et al., 2016), formacions basiques per a equips interdisciplinaris (Higgins et al.,
2012) i per a les escoles (Goldman, 2010; Johnson et al., 2014). A Catalunya, les
universitats comencen a introduir dins del seus estudis de postgrau i master algun modul
de SS en persones amb discapacitat. ANSSYD, en els darrers dos anys, esta participant
de forma exponencial tant en cursos per a educadors, cuidadors, families i persones amb
discapacitats com en postgraus universitaris de la Facultat de Ciéncies de la Salut
Blanquerna, i I’any 2019 ha presentat el master en Educacio i Assessorament en sexualitat
a persones amb discapacitat/diversitat funcional i en situacié de vulnerabilitat, a la
Universitat de Barcelona.

Malgrat que més de la meitat dels subjectes de la mostra de I’ESSPDF/2016 van
manifestar que la informacié que havien rebut era poc dtil, una proporcidé similar van
considerar que la informacié que disposaven era bona-molt bona; aquests resultats
coincideixen amb els de I’estudi de Nosek et al. (2001) on, mirant les dades a la inversa,
el 47% de les dones amb DF van manifestar que no disposaven d'informaci6 adequada

sobre com afectava la seva discapacitat al seu funcionament sexual. Caldria aprofundir si
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aquest canvi es deu al moment en que van rebre la informacid, a la persona que els hi va
oferir, al contingut que tenia o al tipus de serveis al que van accedir.

Per tant, per avaluar la qualitat de I’educacié/informacio sexual cal analitzar qui dona
aquesta informacio, des de quin enfoc es fa, en quins espais s’ofereix i si el seu contingut
¢s DI’adient per a les necessitats del col-lectiu. Segons I’estudi de Longo (2010),
normalment les persones es dirigeixen a professionals sanitaris, especialment a metges i
infermeres i menys a la informacié en xarxa. Pero els darrers anys, 1I’s i 1’accés a
informacio sexual en xarxa ha augmentat molt, podent haver-se donar un canvi en aquest
sentit, tal com mostra I’estudi de Honrubia et al. (2018) que assenyala haver respost via
online o telefonicament a més de 1.000 consultes, de tot arreu d’Espanya, durant I’any
2017, en el servei que ofereix ANSSYD.

En I’ESSDF/2016 els temes sobre els que els subjectes desitjarien rebre més
informacio es van poder agrupar, de major a menor interes, en tres arees tematiques: de
tipus relacional (maneres de donar i rebre plaer, amor i relacions sentimentals i problemes
en les RS), de tipus biologic (prevencié d’ITS i embaras, anatomia genital i reproduccio)
i de caire més particular (orientacio sexual, prostitucid, abusos sexuals i pornografia).

Si s’observen els resultats obtinguts en la poblacio general de ’ENSS/2009, aixi com
en la mostra de ’ESSPDF/2016 formada només per persones amb DF, aquestes darreres
presentaven el doble d’interés en rebre informacié sobre tots els temes, menys els
corresponents de la segona area tematica (metodes anticonceptius i de proteccio contra
les ITS). Per tant, sense renunciar a les tematiques de proteccio de riscos sexuals, que
formen part de I’eix principal dels programes d’educacié sexual, com el “Parlem, no et
tallis” de Catalunya, caldria anar introduint altres aspectes de tipus emocional o
conductual, com apuntaven els estudis de Barnard-Brak et al. (2014) i Holland-Hall

(2014) sense oblidar les particularitats de les persones amb DF i incloure, també, a les
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persones amb discapacitats intel-lectuals que segons 1’estudi de McCabe (1999) presenten
nivells més baixos de coneixements vers la sexualitat. En aquest sentit, un referent és la
linia de treball que va iniciar a Espanya Felix Lopez Sanchez de la Universidad de
Salamanca i les posteriors linies de Carlos de la Cruz de la Universidad Camilo José
Cela.

El tema per al que van mostrar més interes els subjectes de ’ESSPDF/2016 va ser les
maneres de donar i rebre plaer. El plaer és una experiéncia, individual o compartida, que
es va desenvolupant al llarg de la vida sexual. El problema apareix quan la persona amb
DF queda oblidada sexualment pel seu entorn (Garcia i Nastri, 2011) o troba obstacles
familiars o socials per expressar la seva sexualitat (Taleoporos i McCabe, 2001a). En el
cas de les persones amb discapacitat congenita, que han requerit assisténcia pel seu grau
de dependéncia, expressen la manca d’intimitat o la possibilitat d’explorar el seu propi
cos i, conseqlientment, d’experimentar amb el plaer corporal i obtenir experiencies
sexuals (McCabe et al., 2000). En aquelles persones que han adquirit la DF, la seva
vida sexual es veu interrompuda i han d’adaptar-se a les seves possibles disfuncions
sexuals i redescobrir una sexualitat tant en plaers com en funcionalitats (Enzlin,
2008).

En el cas dels homes, de ’ESSPDF/2016, aquests van mostrar major interes per
tematiques relacionades amb la prostitucio, potser per la discriminacié social que senten
a I’hora d’establir RS, que fa que contemplin els serveis sexuals com una solucio a les
seves necessitats afectivosexuals.

Sobre els temes consultats a ANSSYD, han anat canviant; inicialment, I’any 2012, les
persones amb DF, cuidadors i families van demanar principalment assessorament per
desconeixement general de la sexualitat, pero any rere any fins I’any 2017, ha augmentat

I’interés amb la seglient progressié tematica: masturbacid, assisténcia sexual, joguines
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erotiques i, finalment, disfuncié sexual i coit. En el cas dels professionals aquesta
progressié va ser diferent; també van comengar pel desconeixement general, pero van
seguir per demanar assessorament de joguines erotiques, masturbacid i assisténcia sexual
i, ’any 2017, pel coit, drets sexuals i reproductius i orientacié sexual (Honrubia et al.,
2018).

Per poder educar sexualment es necessari crear un espai de confianca entre 1’educand
i ’educador (Mufioz i Revengas, 2005; McCabe i Holmes, 2014). Els resultats obtinguts
en I’ESSPDF/2016 aporten informacié innovadora en aquest sentit. Les dones van
manifestar la seva preferéncia per ser ateses per una altra dona. A més a més, van
anteposar els progenitors als professionals sanitaris com a agents de SS, i en el cas dels
homes també van afegir el mestre d’escola. Pot ser perque no reben atencio en la seva
sexualitat dins del procés de rehabilitacio i, quan busquen assessorament dins 1’ambit
sanitari, manquen espais intims per atendre’ls, temps per oferir atencio de qualitat i una
bona preparacio dels professionals i serveis accessibles (Nosek et al., 2001). Com van
apuntar McCabe i Holmes (2014), la sexualitat no esta considerada una prioritat de les
persones amb discapacitat, dirigint-se aleshores a les persones de major confianca, els
progenitors.

El problema apareix, com comentaven East i Orchard (2014), quan aquesta
responsabilitat en 1’atencio sexual de la persona amb DF queda diluida entre els pares i
els professionals de la salut. Per aquesta raé és fonamental formar a professionals de
diferents ambits i a les families (Elias i Ryan, 2011; Dune, 2012). A més a més, en el
disseny d’aquests programes de formacio en SS seria desitjable que es contemplés la
col-laboracio de tots els implicats, tant de les persones amb discapacitat com els
professionals sanitaris i la familia (Mufioz i Revengas, 2005) aixi com 1’escola (Johnson,

et al., 2014; Robinson, Elizabeth, i Davies, 2017), les parelles (Pieters, Keddeband, i
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Bender, 2017) i les institucions on solen residir les persones amb DF (McCabe i Holmes,
2014). Pero cada cop més cal anar cap a models d’intervencio que apoderin al subjecte,
com el model Biografic i professional (Fallas et al., 2012).

En aquest sentit, existeixen plataformes mundials amb 1’objectiu d’apropar-se a la
sexualitat des d’un punt de vista emocional, psicologic i no unicament fisic, com el
projecte iniciat ’any 2018 Let’s talk about sex de I‘International Falcon Movement—
Socialist Educational International (IFM-SEI, 2018) amb la finalitat de sensibilitzar en
la manca d’educaci6 sexual inclusiva. Aquest projecte pretenen educar a educadors i
educands, elaborar un manual per a infants i joves que inclogui totes les diversitats de
génere, sexuals, funcionals tant fisiques com intel-lectuals, i promoure una visié positiva
i diversa del cos. Aquesta iniciativa va en linia amb el XXIV Congreso de la Federacion
Espafiola de Sociedades de Sexologia, realitzat a Barcelona I’any 2018 (FESS, 2018), on
va quedar pales que cal contemplar a tothom com a persones sexuades i de col-laborar

conjuntament en I’elaboraci6 d’estrategies en SS.

7.3.2. Bloc II: Tipus de socialitzacio sexual

Si es desitja una integracid plena de les persones amb DF dins la societat, 1’aspecte
laboral és una eina basica, perqué ofereix autonomia, autoestima, ocupacio del temps i
relacions socials. El perfil majoritari de la mostra de ’ESSPF/2016 va ser de subjectes
preparats académicament (41,5% amb estudis universitaris), residents en ciutats, pero
sorprenentment el 60% no treballaven. Segons I’INE el 33.9% de les persones amb
discapacitat son actives laboralment, d’aquestes la taxa d’atur a I’any 2015 era del 31%,
uns 9 punts meés que la poblacié sense discapacitat (INE, 2016).Entre les possibles causes
que generen aquesta situacio d’atur hi ha el fet que les empreses no els considerin prou
preparats o no disposin de les adaptacions necessaries, que els sous que els ofereixen

siguin inferiors als de la resta de treballadors o que les jornades laborals siguin reduides,
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que a I’entrar en el sistema laboral perdin els ajuts economics o que el sou sigui inferior
a la pensio rebuda. En aquest sentit, a la pregunta de ’ESSPDF/2016 sobre quina era la
seva renta, la major part de la mostra no va voler respondre, impedint aixi 1’analisi

d‘aquesta variable.

En relaci6 amb els sentiments de discriminacio, el 87,4% de la mostra de
I’ESSPDF/2016 es va sentir discriminada en algun moment de la vida per tenir una
discapacitat. Si s’observen les dades obtingudes en I’ENSS/2009 en poblacio general,
sense intenci6 inferencial pero si orientativa, els resultats van ser totalment inversos,
aproximadament el 80% de la mostra no s’havia sentit discriminada en cap moment de la
seva vida.

Pel que fa al sentiment de discriminacio en relacio al sexe dels subjectes, els resultats
de ’ESSPDF/2016 van mostrar que les dones patien una triple discriminacid, pel fet de
tenir una discapacitat, pel seu sexe i pel seu aspecte fisic. Aquests resultats van coincidir
amb altres estudis com els presentats per Taleporos i Mc.Cabe (2001a, 2001b, 2002a).
Articles feministes com el de Garland-Thomson, (2005) mostren el desacord en com la
recerca tracta a les dones amb discapacitat, considerant que aquest terme mostra un
constructe, cognitivament parlant, de dona i discapacitat que no ajuda a avancar en altres
visions més inclusives, pero també es pot entendre que les evidencies de les diferéncies
marca la necessitat de canvi.

L’analisi dels resultats de I’ESSPDF/2016 va mostrar que els subjectes més
independents s havien sentit més discriminats pel seu aspecte fisic, que els seus homolegs
més dependents. Una possible causa podria ser que, al poder accedir a més llocs de
trobada, rebessin més missatges discriminatoris fruit d’una societat regida per uns
estereotips de bellesa i funcionalitat, que podria estant-los provocant sentiments negatius

cap a la seva persona, tal com apuntaven Taleporos i McCabe (2001a, 2001b).
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Contrariament, els subjectes amb DF mostraven una actitud respectuosa, lliberal i gens
discriminatoria cap a altres grups d’exclusio social, com poden ser les persones amb
orientacions allunyades de la heteronormalitat. Per aquesta ra0, s’entenen les aliances
existents a Barcelona entre el col-lectiu Yes, We Fuck i GLQTBI, perqué ambdos grups
lluiten per ser reconeguts socialment i per la defensa dels seus drets sexuals.

Els mitjans de comunicaci6 també tenen un paper molt important per fer visible a la
persona amb discapacitat des d’una perspectiva positiva, tal com esta fent ’AEA
(Fundacién ONCE, 2012) i la FAPE (2016). Perqué, com va demostrar I’estudi d’Esmail
et al. (2010), visualitzar certs documentals genera debat i ajuda a trencar amb 1’estigma
social de bellesa i/o funcionalitat sexual. En aquest sentit, a Catalunya, es pot anar veien
com els darrers 3 anys s’han creat varis documentals per visualitzar la sexualitat de les
persones amb discapacitat, com per exemple el que porta per titol “Yes We Fuck”
(Centeno i Moreno, 2016) o la retransmissio en el programa Sense Ficcid “Jo també vull
sexe” (TV3 alacarta, 2017), o a la televisio local de Barcelona, el programa de “Trévols
de 4 fulles” (Beteveé, 2018).

Per tant, cal trencar amb els estereotips socials que discriminen i crear una societat
inclusiva. Ara bé, mentre la societat i els professionals sanitaris segueixin considerant a
les persones amb DF invisibles i asexuades (Taleporos i Mc.Cabe, 2001a, 2001b; Esmail,
2010; O’Dea,2012), distorsionant aixi el seu autoconcepte i dificultant la seva expressio
(Taleporos i Mc.Cabe, 2001b, 2002a), no es generara un canvi social.

Cal educar des la infancia perque els nens i les nenes vegin la diversitat com una font
de valor social (Fontana, 2009; Ramos i Gonzélez, 2017). Aixi, la familia i els projectes
com “Tots som iguals, tots som diferents” (Piqué, 2016) o “Dofins de Colors” (Fundacio

Institut Guttmann, s.d.), son la llavor d’aquest canvi.
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Un altre tema dins la socialitzacio sexual és conéixer quina és la percepcid i la finalitat
que tenen les persones amb DF vers la sexualitat. Sense pretensions estadisticament
inferencials, pero amb una descriptiva més afinada, al comparar els resultats obtinguts en
I’ENSS/2009 amb I’ESSPDF/2016 es van obtenir valors similars. La gran majoria de la
mostra de ’ESSPDF/2016 va considerar que la sexualitat era necessaria per a 1’equilibri
personal, sent major en el cas del homes, dades molt similars a les obtingudes en
I’ENSS/2009 sobre la poblacidé general. Aquests resultats reafirmen les similituds en
relacié a la importancia i necessitat sexual de la poblacié en general, amb o sense
discapacitat fisica, com va apuntar McCabe (1999). També van coincidir els resultats
obtinguts en ambdues enquestes, en que la finalitat principal de la sexualitat és buscar
comunicacid, plaer, afecte, tendresa i intimitat. Aquestes similituds en les necessitats
sexuals també van apareixer en els estudis realitzats per McCabe (1999) i Taleporos et al.
(2002) i Taleporos i McCabe (2003, 2005) i que van comparar mostres de persones amb
I sense discapacitat; Unicament van plantejar que existia diferéncia en les discapacitats
intel-lectuals o congenites, no tant en els desitjos, sind més aviat en les experiéncies i els
coneixements.

El darrer tema d’aquest bloc de socialitzacio sexual era plantejar a aquelles persones
amb limitacions per accedir al seu propi cos quines opcions desitjaven per realitzar
I’autoestimulacio. Del total de la mostra el 15,5% no podien masturbar-se, i més de la
meitat els hi agradaria que ho fes algd per ells. A més, va aparéixer una relacio
significativa en funcio del sexe, les dones preferirien que ho fes la seva parella pero als
homes els hi era igual. En les entrevistes realitzades per de Browne i Russell (2005) a 12
persones amb DF adquirida i congénita, van manifestar que sovint existeix una linia
incomoda entre 1’assistent personal i la demanda d’una assisténcia sexual, pero és el fruit

de les limitacions fisiques que presenten i la manca d’atenciO pel seu benestar sexual.
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Altres estudis com el de Gammino et al. (2016), realitzat en un grup d’assistents sexuals
i de persones amb DF, va mostrar que aquelles persones amb dificultat per trobar relacions
sentimentals, entenien que I’assisténcia sexual podia ser una solucid. En aquest punt ja
s’entra en confusid, perque si es segueix el model d’autoerotisme proposat per Arnau
(2017), unicament en el cas dels subjectes amb discapacitat en els membres superiors,
que no poden explorar el seu cos 0 masturbar-se amb comoditat (Morales et al., 2016),
s’entendria I’assisténcia sexual com un dret, la resta estariem parlant de serveis sexuals.
En aquet moment a Catalunya han sorgit dues figures en relacié a ’assisténcia sexual,
I’acompanyant intim erotic, que va dirigit a tota persona que tingui una discapacitat, i
1’assistent sexual que, en principi, seria per a les persones que no poden utilitzar les seves
extremitats superiors, amb el projecte anomenat Tus manos, mis manos (Foro de vida
independiente, 2019) Perd aquesta manca de definicié en quant a formacio, servei,
legalitzacio, entre d’altres, provoca confusio tant a les persones com a les institucions i a
la societat. Aixo s’ha evidenciat en I’estudi de Honrubia et al. (2018) on es va recollir
I’augment de consultes sobre 1’assisténcia sexual realitzades a I’ANSSYD, on la
progressio ha estat entre els anys 2012 i 2017 de 17, 48, 158, 162, 174 i 298 consultes
anuals respectivament.

Aixi doncs per donar resposta al debat social, politic i institucional vers la formacid i
les necessitats que ha de cobrir la figura de 1’assistent sexual, el grup de treball de la
Clinica Juridica de Dret al dret de Barcelona, ha repres aquest any 2019 les sessions de
treball que va iniciar I’any 2015, valorant altres models com el dels Paisos Baixos, Suissa,
Austria, Alemanya, Dinamarca o Anglaterra, on 1’assisténcia sexual esta contemplada i

reglada de diferents maneres.

En relacié amb 1’Gs de les joguines erotiques per a la masturbacio, 1’estudi canadenc

realitzat per Morales et al. (2018) mostra la gran importancia que esta adquirint aquesta
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tematica entre les persones amb DF. Com a resultat de les entrevistes semiestructurades
que van realitzar a 8 professionals (cuidadors, terapeutes ocupacionals i sexolegs) i a 17
persones amb DF, es van proposar prototips de joguines erotiques, amb un format per a
poder adaptar i fer impressions en 3D, i aixi facilitar I’autoestimulacié o 1’estimulacié de

la parella.

Els resultats de I’ESSPDF/2016 van apuntar que el 4,9% dels subjectes utilitzaven
joguines erotiques de forma habitual i el 43,9% mai n’havien fet Us. Seria interessant
seguir estudiant si els subjectes que no en van fer Us va ser perqué no trobaven joguines
inclusives, no els hi provocava satisfaccio, o no ho tenien integrat dins de la seva vida
sexual. O tot el contrari, perqué si es comparen aquests valors amb els resultats de
I’ENSS/2009 en la poblacid general, on aproximadament un 3% en feien un Us habitual i
el 76% mai utilitzaven joguines erotiques per afavorir les seves RS, sembla que
aparentment les persones amb DF en fan més Us que la poblacié general. Aquesta
diferencia tant pot ser perqué les persones amb DF presentin limitacions que intenten
substituir amb aquests tipus de joguines, o simplement obren la ment a altres experiéncies.
Sigui per la rad que sigui, cal seguir creant o adaptant les joguines sexuals, fent-les
segures, inclusives i accessibles en els comercos habituals, tenint present les
particularitats funcionals de les persones amb DF, com la postura, les reaccions
fisiologiques, el tipus de comandament (de control manual o verbal), la higiene,

I’aplicacid i I’ergonomia, entre d’altres singularitats.

7.3.3. Bloc I11: Aspectes relacionats amb la seva percepcio del desig sexual

En relacié amb quina és la percepcid que tenen les persones amb DF sobre el desig

sexual no es va trobar cap estudi, perd a aquesta informacio és interessant fer-ne una
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aproximacio per entendre quin pot ser el constructe vers la sexualitat que s’ha anat creant,
a partir de la seva educacio, les experiéncies viscudes i els missatges socials rebuts.

Si es tenen present els resultats obtinguts en I’ESSPDF/2016 i en I’ENSS/2009,
ambdds estudis van coincidir que el primer motiu que porta a una persona a tenir RS és
la necessitat d’unir-se i connectar amb una altra persona. Pero, contrariament a la poblacio
general, en ’ESSPDF/2016 e¢ls subjectes van considerar que la penetracié no era
necessaria per tenir sexe de debo, ni calia estar enamorat per poder tenir una RS. Aquests
resultats plantegen que les persones amb DF tenen una visié menys genital i menys
sentimental. La rad podria ser a conseqiiéncia d’una disfuncié sexual, d’una manca
d’oportunitats per obtenir una parella sexual, o d’una baixa autoestima generada per una
societat que els discrimina (Taleporos i Mccabe, 2002c), o tot el contrari, un nou
constructe de la sexualitat menys genital i no tant condicionada per la societat.

En la mateixa linia, una altra dada interessant de ’ESSPDF/2016 va ser definir que la
caracteristica que més atrau als subjectes amb DF, sobretot en les dones, és la personalitat
de I’altre i el que menys els aspectes sexuals o fisics. EI motiu podria ser el rebuig cap els
estereotips sexuals o de bellesa existents a la societat, que tambe els discrimina a ells, o
bé que cerquen subjectes fora d’aquests canons perqué resulten més accessibles i poden
presentar menys prejudicis. No es van trobar estudis sobre el coneixement que tenen les
persones amb DF sobre les possibilitats del propi cos per donar i rebre plaer. Quan es van
observar conjuntament els resultats amb els obtinguts en ’ENSS/2009, van aparcixer
certes diferéncies que podrien obrir noves linies d’investigacio. Els homes amb DF
coneixien menys les seves possibilitats en comparacio amb el homes de la poblacio
general, 1’16,7% i el 23,4% respectivament, van respondre coneixer perfectament les
seves possibilitats; en el cas de les dones la diferéncia era molt menor, sent 29,8% per a

les dones amb DF i de 21,3% en les dones de la poblacio; per tant, sembla ser que les
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dones amb DF al contrari dels seus homolegs homes coneixen millor les seves
possibilitats, i a més tenen valors meés alts que les seves homologues de la poblacio en
general. Sense voler fer cap inferéncia estadistica, aquests resultats permeten pensar si la
rad podria ser que els homes amb DF continuen amb una visi6 genitocentrista i funcional,
que dificulta d’aprenentatge d’altres practiques sexuals quan la discapacitat afecta a la
funcié motora o genital, 0 que no tenen oportunitats per experimentar noves maneres de

fer que els permetin explorar les possibilitats del seu cos.

En aquest sentit, a Catalunya, amb 1’objectiu de que les persones explorin les
possibilitats per sentir el seu cos i preguin confianga, s’estan realitzant activitats, com la
proposada el febrer del 2019 per 1’Associacidé Tandem Team, subvencionada per la
Diputacié de Barcelona, anomenada Kali Tantra Team (Asociacion Tandem Team
Barcelona, 2019), o d’altres com els tallers realitzats per 1’Associacié Valenciana

Sexualidad funcional constituida 1’any 2017 per Charo Ricart (Ricart, 2017).

Els diferents estudis realitzats per Taleporos i McCabe durant 1’any 2001 i 2005, no
parlen directament sobre el coneixement de les possibilitats per donar i rebre plaer dels
subjectes, pero si que estudien qué determina que la persona amb DF tingui major o menor
grau d‘estima corporal, i com aquesta afecta a la seva autoestima. Segons aquests autors,
el subjecte va rebent del seu entorn una retroalimentacio, a partir dels missatges socials,
que determina la seva estima corporal i, si els missatges son negatius, la seva estima
corporal és baixa (Taleporos i McCabe, 2001b). Aquests missatges creen un sentiment de
discriminacio, al qué ja s’ha fet referencia en el Bloc I, i son un primer obstacle per
experimentar com rebre plaer, perqué el subjecte es sent invisible. A més, també van
trobar que aquesta baixa estima corporal, si s’ajuntava amb una estima i satisfaccio sexual
baixa, es convertien en predictors de que el subjecte pogués tenir una autoestima baixa i
una depressio, amb valors més forts en comparacié amb les persones sense DF. Per tant,
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es fa necessari que les intervencions i estratégies de SS treballin I’estima corporal
(Taleporos i McCabe 2002c). D’altra banda, coincideixen amb Nosek et al. (2001) en la
importancia de tenir una autoestima i una imatge corporal positiva, i en que els nivells
més baixos d’activitat sexual o satisfaccio no eren tant per la gravetat de la discapacitat,

sino per la interaccié amb la societat.

Les tres majors preocupacions sexuals que van manifestar els subjectes de
I’ESSPDF/2016, la falta de confianga amb un mateix, la falta d’experiéncia el fet de no
tenir parella, s’entenen perqué sembla ser que el subjecte ha de fer front a varis obstacles.
Primer ha de superar les limitacions que pot tenir per conéixer les seves capacitats per
donar i rebre plaer, alhora que ha de ignorar o lluitar contra els missatges negatius que
pot rebre des de diferents entorns. Un cop agafa confianga per relacionar-se sexualment,
el subjecte amb DF ha de sobrepassar un altre obstacle, que no depén tant d’ell, que és el
concepte social d’una sexualitat marcada per uns estereotips de funcionalitat i per una
visio genital de la mateixa. Aleshores podriem dir que apareixen les tres seguents
preocupacions, la manca de comminacid, la propia malaltia i la por a no satisfer a la
parella. Finalment, si aconsegueix superar aquestes situacions, podra arribar a tenir una
estima sexual i una satisfaccio sexual; pel contrari, si es manté o es deixa influenciar per
I’entorn pot presentar una autoestima baixa i fins i tot caure en una depressio, com

plantejava Taleporos i McCabe (2002c).

Si es tenen presents tant els resultats de I’ESSPDF/2016 com els de la ’ENSS/2009,
els subjectes mostren tenir una bona autoestima, el 79,9% de les persones amb DF i el
90,4% de la poblacio general es sentien bé amb ells mateixos i, aproximadament, en
ambdues mostres la meitat es sentien atractius, un concepte més relacionat amb
I’autoestima corporal. Pero aquests valors plantegen la seguient reflexio: si les persones
en general, tinguin o no discapacitat, es senten bé amb elles mateixes pero no es senten

177



DISCUSSIO: FASE IlI

atractives, sera perque existeixen uns estereotips de bellesa o sexuals que els condicionen
I els minven I’estima corporal de forma similar? Si fos aixi, quines altres variables estan
actuant per respondre a perque el sentiment de discriminacié és molt més gran en la
poblacié amb DF? Potser les mirades d’invisibilitat o les verbalitzacions més explicites
fan que les persones amb DF es sentin encara pitjor? En I’estudi de Taleporos i McCabe
(2002c), les dones van obtenir valors significativament més alts que els homes en les
subescales d’estima sexual i en el sentiment de sentir-se atractives, pero es sentien més
discriminades, com també es va observar en els resultats de ’ESSPDF/2016, on les dones
es sentien més atractives que els homes i també més discriminades. Potser les dones
aconsegueixen acceptar millor la seva situacid, pero la discriminacié que senten és el gran

obstacle per poder establir RS.

Si es considera I’estudi de Tepper (2000), que apuntava que aquelles persones que
tenen més facilitat per acceptar el seu cos més enlla de I’opini6 social es centren en altres
projectes més personals i es senten més actius i integrats socialment, a part de trencar els
estereotips socials, caldria treballar perqué els subjectes poguessin trobar espais dins la
societat on realitzar-se personalment i fer el seu treball personal, pero paral-lelament la

societat els hauria d’acompanyar.

Finalment, com remarca 1’estudi de Heller et al. (2016), cal dir que el fet d’atrevir-se
a parlar dels desitjos sexuals és una variable que facilita les RS dels joves amb discapacitat
i els fa sentir més segurs en les seves relacions, perqué els ajuda a expressar les seves
capacitats, necessitats i desitjos sexuals. En aquest sentit, els resultats de ’ESSPDF/2016
mostren que els subjectes amb DF estan disposats a parlar dels seus desitjos sexuals
(77,1%), amb valors similars als obtinguts en I’ENSS/2009 en la poblacié general,
coincidint amb Taleporos i McCabe (2001a) en el desig i la voluntat de les persones amb
DF per expressar la seva sexualitat com la resta de la poblacio. La reflexio porta al mateix
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punt, la societat esta preparada per escoltar els seus desitjos sexuals i normalitzar la seva

sexualitat?

7.3.4. Bloc IV: Preocupacions sexuals

El 63,7% dels subjectes de ’ESSPDF/2016 van manifestar estar preocupats per la seva
sexualitat, la meitat mantenien la seva preocupacio durant un llarg periode de temps (més
de 3 anys), i el 25,6% van demanar ajuda. Aquestes dades son molt similars a I’estudi
holandes de Kedde et al. (2010) on el 67% van manifestar estar preocupats per la seva
sexualitat i d’aquests el 34% van demanar ajuda.

Per tant, cal preguntar-se perque les persones amb DF demanen poca ajuda davant de
les seves preocupacions sexuals, si és perque els serveis sanitaris no responen a les seves
necessitats (Hardoff, 2012), com ja s’ha discutit en el Bloc | sobre educacié/informacio
sexual, 0 per vergonya 0 per no saber on anar com va apuntar I’estudi de Kedde et al.
(2010), que també va remarcar la necessitat de formar als professionals.

L’estudi de Honrubia et al. (2018) sobre les consultes realitzades a I’ANSSYD, una
associacié de professionals experts en la sexualitat de les persones amb discapacitat,
destaca, que en els darrers anys, ha hagut un augment exponencial de la demanda de
consultes tant per part d’altres professionals, com de les families i de les persones amb
discapacitat. A més, d’un augment cada cop major cap a diferents tematiques com poden
ser la disfuncid sexual, la masturbacio, 1’orientacié sexual, I’embaras o 1’assisténcia
sexual. El fet que la consulta es pugui fer per telefon, via on-line o Skype, facilita tant
I’anonimat com 1’accés al servei, d’aquelles persones que no poden desplagar-se 0 es
troben fora de Catalunya.

En els resultats de I’ESSPDF/2016 es va observar una relacio estadisticament
significativa entre les preocupacions sexuals 1 el grau d’autonomia, els subjectes més

independents estaven més preocupats. Podria ser, com comentava 1’estudi de Taleoporos
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i McCabe (2001a), que la possibilitat d’accedir a més espais de trobada fa que hagin de
fer front a missatges mes negatius i certs obstacles socials, dificultant la seva expressio
sexual i la seva autoestima personal i corporal (Taleporos i McCabe, 2001b, 2002a).

En general, 1a mostra de ’ESSPDF/2016 va manifestar preocupacions sobretot de tipus
emocional o social com, per exemple, el fet de no tenir parella, la inseguretat i la falta de
confianga en un mateix o la inexperiéncia. L’estudi de Kedde et al. (2010) va observar
que les seves precupacions no eren tant de caire fisiologic, com podria ser 1’orgasme o el
dolor en la RS, sind que més aviat van buscar ajuda per problemes de relacio, en la
practica sexual o per trobar parella; a més, les dones van mostrar major preocupacio per
la seva adaptacid sexual i pel fet de no tenir parella, mentre que els homes va ser perque
la seva vida sexual havia desaparegut.

Les seguents quatre preocupacions sexuals que van apareixer en I’ESSPDF/2016 van
ser la manca de comunicacio (26,6%), aspecte basic en qualsevol relacié humana, i altres
inquietuds, mes relacionats amb una sexualitat predeterminada socialment, que generen
la por de no satisfer a la parella (25,6%), i la evidencia de la propia malaltia (23,3%) que
pot produir una diversitat funcional a nivell sexual, i en el cas de les dones la perdua de
desig sexual (18%). Coincidint amb altres estudis realitzats Gnicament en dones, com el
de Julia i Othman (2011) a Malaisia o el de Dehghan-Nayeri, Khakbazan, Ghafoori, i
Nabavi (2017) a Iran, on les participants també presentaven falta de confianca sobre la
seva capacitat sexual, es sentien poc atractives i tenien una disminucio de la sensacio i
lubrificacié genital; a mes, les dones iranianes van afegir les disfuncions sexuals, la
preocupacié per la satisfaccié de les seves parelles i les barreres culturals. En concret, en
relacio a la perdua de desig sexual, els valors generals obtinguts en ’ESSPDF/2016 van

ser molt similars a I’estudi de Kedde et al. (2012), 18,8% i 17% respectivament, coincidint
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també amb que les dones presentaven una major pérdua de desig sexual en comparacid
amb els homes.

La por a no satisfer la parella, tal com van manifestar els subjectes en ’ESSPDF/2016,
pot produir-se per la manca d’experiéncia, pel desconeixement del propi cos o per una
série de practiques sexuals estereotipades que els hi suposa una limitacio i inseguretat, a
diferéncia dels resultats de ’ENSS/2009 en poblacié general on aquest percentatge es
redueix a més de la meitat.

En aquesta linia, a Catalunya, associacions com ANSSYD o Tandem Team, estan
realitzant tallers vivencials per augmentar la seguretat en la sexualitat de les persones amb
DF. Aquest tipus de tallers serveixen perque els subjectes prengui confianca i millorin la
seva autoestima sexual, apoderant-los en la cerca de nous espais de trobada, pero també
podrien produir cert grau de dependencia. Per tant, caldria estudiar, tant a curt com a llarg
termini, quin esta sent I’impacte, segons I’enfoc que estan fent les diferents associacions.

Com van plantejar Loeser et al. (2018), la idea predeterminada vers la sexualitat
actualment existent en la societat es la font de moltes preocupacions i hauria de canviar.
El constructe de plaer hauria d’anar més enlla de I’ejaculacio, el climax o 1’orgasme,
entenent que aquest té moltes formes i es troba en diferents parts del cos. Caldria
abandonar les categoritzacions sexuals en termes de discapacitat, genere o
heteronormalitzacié perqué deixin d’oprimir I’expressié de les diferents identitats, els

plaers i els desitjos existents en la diversitat del ser huma.

7.3.5. Bloc V: Grau de qualitat/satisfacci6 de la consulta realitzada a
professionals.

En els resultats de ’ESSPDF/2016 els subjectes que van demanar suport ho van fer
majoritariament a un professional (77,3%). Els professionals als qué solen consultar les

persones amb DF solen variar, aquest fet pot donar-se perqué cada pais té distints models
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i sistemes de salut. En el cas de Catalunya, els subjectes de la mostra de ’ESSPDF/2016
que estaven preocupats per la seva SS van utilitzar indistintament serveis publics i privats.
Principalment van consultar psicolegs, seguits de sexolegs i urdlegs, i el 68,8% van
considerar-se com a molt/bastant satisfets amb el servei rebut. En el cas dels Paisos
Baixos, ¢ls subjectes de la mostra de 1’estudi de Kedde et al. (2012) va anar al metge
general, al metge especialitsta i al psicololeg. L’estudi de Aiken et al. (2012) corroboren
que 1’ambit sanitari és I’espai a on es dirigeixen les persones amb DF, i mantenen que
existeixen mancances amb el servei rebut i conseqlientment amb la satisfaccio de la
consulta. Pero, un obstacle molt gran que planteja I’estudi dels nord america de Nosek et
al. (2001) és el rebuig que va rebre el 31% de la poblaci6 estudiada per part dels equips
medics o per no disposar d’instal-lacions adaptades dins els serveis medics per atendre-
la, desestimant per tant els controls ginecoldgics i mamaris de prevencio, fent que hagués
de recorrer a cliniques de salut mes especialitzades.

Segons I’estudi de Taleporos 1 McCabe (2001a) els professionals han de treballar quins
missatges negatius ha pogut rebre la persona i ajudar-la a trobar aquells aspectes que
augmentin la seva estima corporal, perque el fet d’acceptar els seu cos incrementa la seva
autoestima i la disposa a proposar-se nous projectes que neutralitzen aquells missatges
negatius que hagi pogut rebre (Tepper, 2000). Per aix0, cal una societat en la que la
persona amb DF pugui participar i sentir-se integrada (Ramos, 2017). Aixi, I’Institut
Guttmann des de 1’any 2017 té el Sports & Life Guttmann Club, un programa d’activitats
esportives, culturals i socials adaptades a tothom.

Si s’observen els resultats de I’ENSS/2009, sense pretensions inferencials, en
comparacié amb les persones amb DF de ’ESSPDF/2016, es veu que la poblacié general
utilitza més els serveis publics, té major satisfaccio amb el servei rebut (al voltant del

80%) 1 els homes solen consultar més al metge de familia 1 a ’uroleg, mentre que les
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dones van al metge de familia, al psicoleg i al ginecoleg. Aquesta diferéncia planteja
noves questions com ara si les persones amb DF consideren els centres privats més que
els especialitzats, o busquen en 1’atencid psicologica una ajuda per a I’acceptacio de la
seva discapacitat, un recolzament per superar els missatges negatius que han rebut o per
vencer els obstacles socials que troben.

Per tant, donat que els serveis sanitaris solen ser el primer lloc on les persones amb DF
van a consultar aspectes de la seva sexualitat, seria bo esbrinar més detalladament quin
cami prenen, segons quina sigui la seva preocupacio i quin és el grau de satisfaccio que

obtenen.

7.3.6. Bloc VI: Experiencies sexuals

Entre els 20 subjectes amb DF que no han tingut experiencies sexuals, les dues raons
principals que van manifestar a ’ESSPDF/2016 van ser el fet de no haver tingut 1’ocasio
o0 la possibilitat i la por. Coincidint amb I’estudi de Nosek et al. (2001), realitzat amb
dones, en el 42% dels casos la rad per no haver tingut aquesta primera RS havia estat
perque ningl els hi havia proposat. Aquests motius tornen a posar de manifest la
importancia de la interaccio social i les expectatives sexuals. Perqué com s’ha pogut

comprovar el desig sexual és el mateix tant si el subjecte té o no DF (Nosek et al., 2001).

La resta de la mostra, 115 subjectes, si que havia tingut una primera RS,
majoritariament amb la seva parella estable (48,2%) o esporadica (23,3%). En el cas dels
homes hi havia major tendéncia a tenir aquesta primera RS amb una persona que havien
pagat pel seu servei. Aquests resultats podrien semblar esperancadors, si es té present que
els estudis han demostrat la dificultat de les persones amb DF per establir una relacio
sentimental (Milligan i Neufeldt, 2001), la sobreproteccid que sovint pateixen per part de

les families (Pendler i Hingsburger, 1991), la manca d'accessibilitat a llocs d’interaccid
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social i els obstacles socials i sexuals que associats, al seu estat fisic, van manifestar els
membres del grup focal de I’estudi de Taleporos i McCabe (2001a 2001b), a més de les
disfuncions sexuals de caire fisiologic que poden anar associades al seu estat de salut
(Rees et al., 2007). Pel que fa a les dones, els resultats coincideixen amb els de I’estudi
de Nosek et al. (2001) on el 87% de les participants amb DF havien tingut alguna RS,
malgrat disposar de menys oportunitats per tenir relacions sentimentals que les seves

homologues sense DF.

L’analisi multivariable de les dades de ’ESSPDF/2016 va mostrar que, dins del grau
de dependéncia, el fet de presentar major dificultat per vestir-se indicava una menor
probabilitat de tenir una primera RS. En I’estudi de Taleporos i McCabe (2003), els
resultats van mostrar que els subjectes amb DF més severes eren majoritariament solters
1 presentaven nivells més baixos d’estima sexual i experiencies sexuals. Caldria plantejar
si la dificultat de desvestir-se o desvestir 1’altre com a part de I’erotica i el fet de dependre
d’algt son aspectes condicionants perqué el subjecte es senti menys segur per iniciar una

relacio, quan no s’integra aquesta dependéncia com a part del joc erotic.

Una aportacié innovadora del present estudi va ser poder descriure com van viure
aquesta primera RS els subjectes enquestats 1 quines sensacions van tenir.
Aproximadament un 95% va manifestar haver sentit sobretot benestar i alegria i, en segon
terme, amb valors que oscil-len entre 60-68%, plaer, tranquil-litat, satisfaccié i confianca.
Caldria seguir estudiant quins aspectes personals i socials poden existir sota aquestes
sensacions, perquée podrien estar apuntant més a la necessitat de tenir una trobada sexual
satisfeta, i no tant a haver cobert les expectatives en I’experiéncia sexual. Al comparar
aquests resultats amb els obtinguts en la poblaci6 general en ’ENSS/2009, es va observar
que els homes amb DF tenien menys sentiments de satisfaccio i plaer, mentre que les

dones amb DF declaraven major plaer, benestar i alegria. Aquestes troballes plantegen la
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possibilitat que els homes amb DF mantenen una visio sexual genital i, pel contrari i
coincidint amb Vansteenwegen et al. (2003), les dones amb DF mostren una major
obertura sexual en comparacio a la poblacio general.

Seguint amb la descripcid sobre com va ser aquesta primera RS, es va comprovar que
les principals practiques sexuals que van realitzar el subjectes de la mostra de
I’ESSPDF/2016 van ser petons, caricies i masturbacié mutua, resultats similars als
obtinguts en I’ENSS/2009 en poblacié general. Per tant, tornen a aparéixer les
semblances, pero caldria seguir estudiant si la insatisfaccio sexual que sorgeix
posteriorment en les persones amb DF, apareix a mesura que exploren altres practiques o
RS, fent-se més rellevants les seves limitacions o les discriminacions sexuals per part
d’altres. Segons Summerville i McKenna (1998) en ambdds grups de subjectes, amb i
sense DF, la sexualitat té la mateixa importancia pero les persones amb DF han d’adaptar-

se i superar un conjunt d’obstacles (Enzlin et al., 2003).

Quant a la freqiiencia de les activitats sexuals, I’estudi de Julia i Othman (2011), amb
dones de Malaisia amb lesi6 medul-lar va posar de manifest que un cop adquirida la
discapacitat la seva freqliencia sexual mitjana es va reduir de 4,6 a 1,5 vegades al mes.
En el cas de ’ESSPDF/2016 no es va recollir aquest canvi de freqliéncia, pero es va
observar que en el 44.9% dels subjectes amb RS, en els darrers 12 mesos, la seva
freqliéncia era igual o superior a un cop a la setmana. Seria interessant constatar en nous
estudis tant la freqiiencia de I’activitat sexual com la seva reduccid, segons el tipus de

lesio i I’autoestima corporal.

En relacié amb 1’as de métodes per prevenir ITS o per evitar I’embaras, existeix la
idea erronia de que les persones amb DF tenen menys riscos que la poblacio general
(Groce, 2004; Elliott et al., 2009). La majoria d’estudis realitzats sobre el VIH en les

persones amb discapacitat son en poblacié africana, com el dut a terme per Alemu i
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Fantahun (2011). Aquesta situacio va activar a que les grans organitzacions de salut, com
1’OMS, el Joint United Nations Programme on HIVV/AIDS (UNAIDS) i la United Nations
Office of the High Commissioner for Human Rights (UNCHR), mostressin la seva
preocupacid per la manca d’estudis del VIH/SIDA en les persones amb discapacitat

(World Association for Sexual Health [WHO], 2009).

L’as de métodes per prevenir ITS o per evitar I’embaras estan condicionats per
I’educacio sexual. Si s’observa la mostra de ’ESSPDF/2016, malgrat tenir un grau
d’educacié mig alt, poc més de la meitat havien utilitzat algun métode durant la primera
RS, per prevenir ITS (51,3%) o per a evitar I’embaras (58,3%). Aquestes dades son
millors que les obtingudes en la poblacié general de ’ENSS/2009, que van ser del 34,8%.
per prevenir ITS i del 43,3% per evitar I’embaras. Per tant, sembla que s’ha millorat en
I’educaci6 sexual, pero encara cal estudiar el perque, malgrat els recursos que es disposen
els valors no son més alts. Perqué si es compara amb I’estudi de Alemu i Fantahun (2011),
realitzat en un grup de joves amb discapacitat d’Etiopia, amb pocs recursos economics i

educatius, els valors no son gaire distints (45,4%).

Per tant, cal pensar si 1’us de métodes de proteccio sexual esta associat a variables
que van més enlla del fet de presentar una discapacitat i de tenir recursos economics o
educatius. Potser esta determinat per la qualitat d’aquesta educacid sexual, 1’accés als
métodes de proteccid o la pressa de consciéncia de les conseqiiéncies que la manca
d’utilitzacié d’aquests metodes pot comportar. També podria ser que algunes persones
presentessin certa dificultat en la col-locacié del preservatiu per les seves limitacions
manuals. En aquest sentit, hi ha empreses espanyoles com 1’Erotisex que han creat el
preservatiu Unique Pull que disposa de dues tires de manera que, si el subjecte pot fer una

certa pinga amb les dits, facilita I’autonomia en la seva col-locacio.
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Els participants de I’ESSPDF/2016 van manifestar haver tingut sexe en contra de la
seva voluntat, el 13% en el cas de les dones i en el 9,6% en el cas dels homes, valors molt
inferiors als estudis relatius als abusos sexuals realitzats fonamentalment en dones i als
EUA. En I’estudi de Nosek et al. (2001), amb 956 dones amb i sense DF, es descriu que
van experimentar abusos emocionals, fisics o sexuals amb valors similar als de 1’estudi
de Findley et al. (2016), en una mostra de 101 estudiants universitaries amb discapacitats,
on el 62% van patir algun abus fisic o sexual. A més, les dones amb DF de I’estudi de
Nosek et al. (2001) van manifestar que tenien moltes dificultats per accedir als programes
existents d’ajut a les dones contra la violéncia de genere. En aquest ambit, Catalunya , es
disposa des de I’any 2010 d’un programa de prevencio de violéncia sexual per a les dones
amb discapacitat (Departament de salut, 2010). En aquest estudi no es va trobar una
relacio estadisticament significativa entre I’abus sexual i el sexe, per tant caldria realitzar
altres investigacions sobre 1’abus sexual en la poblacio amb DF i especialment en els

homes.

7.3.7. Bloc VII; Satisfaccié i insatisfaccié sexual

En els resultats de I’ESSPDF/2016 es va comprovar que aquells subjectes més
independents tenien més probabilitat de sentir-se satisfets en la seva sexualitat, ajustant
I’analisi per sexe, edat i edat d’aparicio de la discapacitat. Aquests resultats coincideixen
amb els obtinguts en els estudis de Taleporos i McCabe (2005) i Kedde i Berlo (2006), i
es veuen corroborats en un estudi recent realitzat per Kattari i Turner (2017) en 450
subjectes amb DF dels EUA. Aquest darrer estudi va comprovar que el grau de satisfaccio
no tenia relacié amb el grau d’autonomia del subjecte dins de diferents contextos (AVD,
activitats socials, relacions interpersonals i RS) ni amb tenir una discapacitat més o menys

visible.
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Caldria millorar, de cara a nous estudis, la forma de recollir la variable grau
d’autonomia, perqué cada estudi fa la seva categoritzacio i cada pais disposa d’un model
d’assisténcia personal diferent. Seria bo introduir dins d’aquesta variable 1’assistent
personal o les adaptacions de 1’entorn, atés que condicionen el grau d’autonomia de la
persona amb DF. Concretament a Barcelona, el 29 de marg¢ de 2019, I’area de Drets
Socials de I’Institut Municipal de Persones amb Discapacitat del Departament de Serveis
de Vida Independent (2019) ha aprovat el Model d’assisténcia personal, que defensa el
dret de les Persones amb Discapacitat, sigui quina sigui la tipologia de la seva
discapacitat, el grau d’afectacié o 1’edat, de viure de manera independent i ser incloses en
la comunitat, com ja es va dir I’any 2006 en 1’article 19 de la Convencid Internacional

sobre drets de les persones amb discapacitat.

Un resultat que va aportar una de les analisis multivariables de ’ESSPDF/2016 va ser
que aquelles persones amb major dificultat per vestir-se/desvestir-se mostraven menor
satisfaccio sexual. Potser si disposessin d’una assisténcia personal, més enlla de
I’assisténcia basica en AVD, i tinguessin la llibertat d’escollir el moment, el lloc i amb
quina companyia desvestir-se, es podria ajudar a millorar les seva SS. S’ha vist que no hi
ha una relaci6 directa amb la gravetat de la discapacitat o el moment d’adquisicio, sind

més aviat amb 1’autoestima i I’estima corporal que aconsegueix la persona (Nosek et al.,

2001; Taleporos i McCabe, 2005).

Els resultats obtinguts en I’ESSPDF/2016 van mostrar que, en el 90-95% de la mostra,
el pet6 apassionat i les caricies amb les mans o la boca era la practica sexual de major
satisfaccio en la seva vida sexual. Altres estudis d’origen nord-america, com el de Kattari
i Turner (2017), descriuen que les practiques més habituals van ser les penetracions amb
joguines erotiques, dits o penis (més del 94% de la mostra), seguides de la masturbacio

individual, la masturbacio en parella i les caricies per sobre la roba (entre 70-90%) i, amb
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valors molt més baixos, els petons, la visualitzacié de pornografia i les caricies sobre la
pell (entre 30-50%). En I’estudi de McCabe i Taleporos (2003), realitzat amb 1196
subjectes procedents dels EUA i1 d’ Australia, els homes van mostrar major satisfaccio en
la practica de sexe oral i les caricies amb els cossos nus, i menor satisfaccid en la
visualitzaci6 de contingut erotic; en canvi, les dones sentien major plaer amb la realitzacio
de petons intensos emocionalment. Una possible explicacié d’aquesta diferéncia en les
practiques sexuals podria ser la variable cultural. Ara bé, si que van coincidir en que el
visionat de material amb contingut pornografic no era una de les practiques més habituals
o satisfactories, potser per no identificar-se amb els estereotips de bellesa i funcionalitat
sexual que apareixen en aquest tipus de material. Aquestes hipotesis caldria explorar-les

en futurs estudis.

Quan es van observar de nou els resultats obtinguts en ’ENSS/2009 en poblacio
general i els de ’ESSPDF/2016 en persones amb DF, es va trobar que aquestes Ultimes
presentaven un major percentatge de satisfaccio en totes les practiques sexuals sobre les
queé es va preguntar. Pero, sorprenentment, el grau de satisfaccio sexual de les persones
amb DF va resultar ser menor en comparacié a la poblacié general, 46,1% i 85,9%,
respectivament. Aquestes xifres difereixen de les dels resultats de 1’estudi de Requena et
al. (2013), amb una mostra mixta (persones amb i sense DF), on el grau de satisfaccio

sexual va ser del 6% en les persones amb DF i del 74% de persones sense DF.

Una possible raé podria ser que, malgrat van sentir satisfaccio amb les practiques
sexuals que van realitzar, voldrien poder-ne gaudir més, ja que el 30,6% dels subjectes de
la mostra de ’ESSPDF/2016 van manifestar que la seva discapacitat els impedia plaure
de les RS, donant aixi sentit a I’aparent incongruéncia que podria semblar el fet de per
una banda obtenir satisfaccié en la majoria de practiques sexuals, pero per ’altra no tenir

satisfaccio en la seva vida sexual.
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Dins d’aquest apartat de discussiod, s’han valorat la major part de les variables de
I’ESSPDF/2016 en funcio del sexe, el grau d’autonomia i la franja d’edat, observant que
majoritariament la variable sexe és la que va mostrar majors diferencies estadisticament
significatives. En futurs estudis amb més poblacid, les dades s’han d’explotar a partir de
noves analisis multivariables i en funcio del tipus de discapacitat (congénita o adquirida),
el moment de I’adquisicio d’aquesta (prepuberal o postpuberal) o del temps que fa que es
té la discapacitat (1-3 anys, 4-10 anys, 11-18 anys 0 més de 19 anys, per exemple), amb

I’objectiu de seguir ampliant el coneixement de la SS de les persones amb DF.
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8. CONCLUSIONS

8.1. Fase I: Elaboracié de ’ESSPDF/2016

Respecte al primer objectiu especific, “Elaborar un qiiestionari digitalitzat i en

catala sobre la SS de les persones amb DF (ESSPDF/2016), fruit de I’adaptacio i
ampliacio de ’ENSS/2009’:

e Existeixen mancances en les enquestes poblacionals de SS, en referéncia a la

representativitat o identificacié de les persones amb DF.

e Per al disseny de questionaris de sexualitat o SS inclusius, cal la col-laboraci6

entre professionals i representants dels diferents col-lectius.

e Atesa la globalitzacid, cada cop és més necessari crear guestionaris amb versions

en distintes llengues i adaptar-los a la pluralitat social i cultural.

e L’opcidé de crear diferents circuits de resposta dins un qiliestionari permet

aprofundir en algunes tematiques o crear-ne de noves.

8.2. Fase Il: VValidacio de PESSPDF/2016

Pel que fa al segon objectiu especific, “Validar la traduccié a la llengua catalana i el
funcionament de I’ESSPDF/2016, en relaci6 a la comprensid i adequacié de les preguntes,
la factibilitat del circuit i la carrega temporal de resposta‘:

e Els questionaris de SS han de poder oferir preguntes i respostes adaptades a les
persones amb DF, ja sigui augmentant els aclariments, adequant el contingut o creant
bifurcacions que recullin les seves particularitats.

e L’us de les noves tecnologies, per a I’accés i emplenament dels qiiestionaris de
SS, permet una major intimitat i autonomia de la poblacié d’estudi, aixi com una

major factibilitat dels circuits de recollida de dades.
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e Donat que els quiestionaris de SS abasten molts aspectes i la seva carrega temporal
de resposta és alta, cal optar per formats que permetin fer pauses durant
I’emplenament.

e Les aproximacions amb metodologies mixtes, de tipus qualitatiu i quantitatiu,
poden ajudar a aprofundir en certes particularitats de la SS de les persones amb DF.
e L’0s de persones simuladores en una prova pilot és suficient per comprovar la
factibilitat d’un circuit, pero per a altres aspectes com la comprensibilitat i I’adaptacio

de les preguntes €s necessaria una mostra real de la poblaci6 d’estudi.

8.3. Fase IlI: Aplicacié de PESSPDF/2016

En relacié amb el tercer objectiu especific, “Descriure i analitzar la SS de les persones

amb DF majors d’edat residents a Catalunya utilitzant ’ESSPDF/2016”:

8.3.1. Dades sociodemografiques

e L’aspecte laboral de les persones amb DF és millorable, perque malgrat estar
preparades academicament i professionalment, i viure en ciutats, la majoria no

treballen.

8.3.2. Bloc I: Tipus d’educacié/informacid sexual

e Lainformacio facilitada a les persones amb DF sobre SS ha de millorar i cal vetllar
perqué ningu quedi desates.

e Les persones amb DF consideren que la informacio sobre SS qué disposen és
bona.

e Els progenitors i els professionals sanitaris son els agents de salut que escollirien

les persones amb DF, afegint el mestre d’escola en el cas dels homes.
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e Cal facilitar a les persones amb DF meés informacid sobre com donar i rebre plaer
I com gestionar els problemes en les RS. En el cas dels homes s’ha de proporcionar
informacio sobre serveis sexuals i aspectes relacionats amb les relacions sentimentals.
e Les dones prefereixen ser ateses/assessorades sexualment per dones.

e Les persones amb major grau d’independéncia mostren major interés per la

pornografia.

8.3.3. Bloc II: Tipus de socialitzacio sexual

e La gran majoria de les persones amb DF s’han sentit discriminades socialment,
degut a la seva malaltia o discapacitat; i les dones, a més a més, pel seu sexe i pel seu
aspecte fisic.

e Les persones amb DF troben que la sexualitat és necessaria per a 1’equilibri
personal, amb menys acord en el cas de les dones.

e Lagran majoria de persones amb DF consideren que la sexualitat és principalment
un mitja per buscar comunicacio, plaer, afecte, tendresa i intimitat, i no tant per
satisfer un desig fisic o reproductiu.

e (al tenir present 1’assistencia sexual per a aquelles persones que no poden

masturbar-se i ho desitjarien; les dones preferirien que fos la seva parella.

8.3.4. Bloc Il1: Aspectes relacionats amb la seva percepcio del desig sexual

e Lapersonalitat és la caracteristica principal en la qué solen fixar-se les dones amb
DF a I’hora de buscar possibles parelles sexuals; mentre que els homes, a més a més,
busquen altres aspectes més fisics i/o sexuals.

e Les persones amb DF consideren que la unio i I’estima son el motiu principal per

tenir una RS, pero la seva percepcio és que no cal estar enamorat.
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e Les persones amb DF troben que no cal ni la penetracio ni I’orgasme per tenir
sexe de debo.

e Les persones amb DF en general coneixen les possibilitats del seu cos per donar i
rebre plaer, sent aquest coneixement menor en el cas dels homes.

e Les dones amb DF es senten millor amb elles mateixes que els homes.

e Les persones amb DF presenten facilitat per parlar dels seus desitjos sexuals.

8.3.5. Bloc IV: Preocupacions sexuals

e Les persones amb DF, malgrat estar preocupades durant llargs periodes de temps
per la seva SS, majoritariament no solen demanar ajuda.

e El fet de no tenir parella, la falta de confianga 1 la manca d’experiéncia solen ser
els motius principals de la preocupacié sexual de les persones amb DF.

e Lesdonesamb DF manifesten estar més preocupades per la perdua de desig sexual
que els seus homolegs homes.

e Les persones amb major grau d’independéncia estan més preocupades per la seva

vida sexual.

8.3.6. Bloc V: Grau de qualitat/satisfaccio de la consulta realitzada a
professionals

e Les persones amb DF preocupades per la seva SS utilitzen indistintament serveis
publics i privats per consultar a professionals sanitaris.

e Les persones amb DF principalment consulten als professionals de 1’ambit de la
salut, concretament a psicolegs, seguits de sexolegs i ginecolegs i, en menor grau, dels
professionals de 1’atencid primaria; la majoria es mostren satisfetes amb el servei

rebut.
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8.3.7. Bloc VI: Experiencies sexuals

e El motiu principal en els homes amb DF per no haver tingut una RS és la falta
d’ocasio; en el cas de les dones existeix un ventall més gran de raons, com la por o el
fet de no haver trobat parella.

e La dificultat per vestir-se/desvestir-se disminueix la probabilitat de tenir una
primera RS.

e Els subjectes amb discapacitat congénita o adquirida en edat primerenca tenen la
seva primera RS a una edat mitjana de 22.9 anys (DE=1,2).

e Els subjectes amb discapacitat adquirida a partir de 1’adolescéncia, s’inicien o
reprenen la seva primera RS de mitjana al 3.9 anys (DE=0,8) posteriors al moment de
I’adquisicio.

e Les persones amb DF son un col-lectiu actiu sexualment; la majoria han tingut
una primera RS i en segueixen tenint en els darrers 12 mesos.

e La meitat de les persones amb DF que han mantingut RS en els darrers 12 mesos,
ho han fet amb una freqiiéncia d’un cop a la setmana com a minim.

e Sovint la primera RS que estableixen les persones amb DF és amb la parella
estable o ocasional del moment; perd els homes també fan s dels serveis sexuals.

e La practica sexual de les persones amb DF durant la primera RS sol ser petons i
caricies, seguit de masturbacié mdtua, sentint principalment benestar i alegria i, en
menor proporcio, satisfaccio i confianca.

e Entre el 50-60% de les persones amb DF utilitzen algun métode d’anticoncepcio
0 de prevencié d’ITS durant la primera RS, sent el preservatiu masculi el metode
majoritariament escollit.

e Aproximadament un 10% de les persones amb DF han tingut RS en contra de la

seva voluntat, sense diferéncies estadisticament significatives en funcio del sexe.
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e Les persones amb major grau d’autonomia han tingut una major possibilitat de

tenir una primera RS.

8.3.8. Bloc VII: Satisfaccio i insatisfaccid sexual

e La malaltia o la discapacitat pot ser un impediment a I’hora de gaudir de les RS.
e [’autoestima baixa o la dificultat per vestir-se/desvestir-se redueix la probabilitat
d’obtenir satisfaccio sexual.

e Les practiques sexuals que més satisfan a les persones amb DF son els petons, les
caricies, i despullar o ser despullat.

e La visualitzacio de contingut erotic o pornografic no és una practica sexualment
satisfactoria per a les persones amb DF.

e Lespersones amb DF obtenen gran satisfaccio en la majoria de practiques sexuals,

pero la meitat no es senten satisfetes en la seva vida sexual.

Tenint presents aquestes conclusions i les activitats vers la SS que s’estan portant

a terme a Catalunya, es fan les segients consideracions:
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e Per al disseny d’eines d’avaluacié de la SS, cal la col-laboracié de totes les
persones implicades, crear tantes versions com siguin necessaries perqué tothom es
pugui sentir identificat, i aprofitar les noves tecnologies per poder apoderar i arribar
a tothom.

e Cal revisar els programes de formacio en SS dirigits als professionals sanitaris i
socials, aixi com a les families, els mestres i les noves generacions. També cal
comprovar la visio que ofereixen vers la sexualitat i la discapacitat, afegir continguts

d’aspectes conductuals i emocionals, i avaluar el seu impacte a curt i llarg termini.
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e Les institucions han d’aportar els recursos necessaris per oferir una SS de qualitat,
que contempli les necessitats de les persones amb DF i vetllar per evitar certs riscos,
encara poc estudiats, com son les ITS i I’abus sexual en els homes.

e Esnecessaria una educacio des de la infancia per crear una societat més inclusiva,
amb espais de trobada compartits, on les persones no es sentin discriminades per les
seves capacitats, el seu génere o el seu aspecte fisic.

e Peral’apoderament sexual de les persones amb DF, cal trencar amb la idea social
de que sdn éssers asexuats, sense desitjos ni desitjables, aixi com amb els estereotips
de bellesa o funcionalitat sexual que tant mal fan a la societat. També cal trencar amb
el constructe social de sexualitat genital, i tenir una visio més amplia si es vol gaudir
d’una vida sexual sense distinci6 de cap mena.

e Les persones amb DF sdn persones sexuades, des del moment que neixen fins al
final de la vida, i desitgen cercar i expressar la seva sexualitat. Pero algunes d’aquestes
persones tenen limitacions fisiques i requereixen ajuda externa per realitzar certes
practiques sexuals, fet que planteja a les institucions i a la societat una resposta a la

necessitat de definir el rol i les funcions dels assistents sexuals.
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9. LINIES DE FUTUR

Donat que les enquestes poblacionals de salut contenen una gran quantitat de variables
que permeten ser analitzades unes en funcié d’altres generant molta informacié(Vidal,
2012; Borrell, 2008), la primera linia de futur és seguir aprofundit en les dades obtingudes
en ’ESSPDF/2016 amb 1’objectiu d’analitzar les variables en funci6 d’altres ja recollides,
com el tipus de discapacitat, el moment en qué es va adquirir i el temps que fa que la
persona conviu amb ella.

Tanmateix, realitzar analisis multifactorials com les que es van fer a rad de prova i van
mostrar que les persones dependents a I’hora de vestir-se tenien menys probabilitats de
tenir una primera RS, i que els subjectes amb una baixa estima sexual o dificultat en
vestir-se presentaven menor satisfaccio sexual, aquests resultats apunten preliminarment
cap a que la dependéncia en el vestir pot ser una variable determinants en la SS, que
caldria estudiar amb més detall.

Una segona linia de futur és realitzar nous estudis amb mostres més homogeénies,
utilitzant eines tant qualitatives com quantitatives, que ajudin a poder idear intervencions

més especifiques segons les seves necessitats.

Finalment, la tercera linia de futur és crear linies de treball amb els segiients objectius:

e Dissenyar noves eines, 0 adaptar les existents, que avaluin aspectes de la SS.
e Avaluar el contingut de les formacions en SS que s’estan portant a terme, 1
comprovar el seu impacte en els professionals, les families i les persones amb DF.

e Elaborar un programa d’educacié sexual amb continguts holistics i integradors.
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Per

e Crear intervencions en SS utilitzant el visionat de videos on aparegui la diversitat
funcional 1 sexual, des d’una perspectiva positiva, i avaluar el seu impacte a curt i
llarg termini.

e Comprovar com s’estan adaptant les joguines erotiques inclusives existents, i
plantejar possibles millores.

e Analitzar quin és el cami que realitzen les persones amb DF per resoldre les seves
preocupacions sexuals, i identificar els obstacles que troben per no sentir-se satisfetes
amb I’atencio rebuda.

e Descriure les activitats de risc sexual de les persones amb DF, i registrar la
prevalenca de casos de VIH/SIDA a Catalunya en aquest grup poblacional.

e Seguir treballant amb els diferents col-lectius, per definir el rol i les funcions de
1’assistent sexual.

e Introduir altres orientacions sexual o identitats en I’estudi de les persones amb DF.
e Incrementar la consciéncia social vers la SS de les persones amb DF, aixi com

sobre la construcci6 social de la sexualitat en un context de diversitat.

aconseguir poder avancar en aquestes tres linies de futur sera fonamental crear equips

de treball i comptar amb la col-laboracié de tots els implicats, comengant per donar veu

a les persones amb discapacitat.
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ANNEX I

Annex |: Esquema dels fets historics

2000 CERMI- 2001 EI forum de vida independent

Conferencia Internacional de sobre Poblaci6 i Desenvolupament al Caire.

unio per
SS. OMS

1940 1950 1960 1970 1980 1990 2000 2010 2015

Nota: Esquema dels fets historics importants en la SS de les persones amb discapacitat
fisica. Elaboracio propia. Els colors marquen 1’evolucio dels conceptes: el blau per la
salut, el verd pels drets humans, el groc per la discapacitat i el rosa per la sexualitat.
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ANNEX 11

Annex |l: Encuesta Nacional de Salud Sexual

(ENSS/2009)

Extret de: Centro de Investigaciones Sociologicas (CIS, 2017)
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CIS

Centro de Investigacicnes Socioldgicas

Departamento de Investigacid

NOVIEMBRE-DICIEMBRE 2008

Comunidad Auténoma (10){1 1} N° ESTUDIO N° CUESTIONARIO
2.780
Provincia (12){(13)
(1(2)(3)4) {5)B)NTNHB)(9)
Municipio {(14)(15)(16)
(nombre municipio)
Tamaiio de habitat {i7)(18)
Distrito {19)20)
Seccion (21)(22){23)
Entrevistador (24)(25)(26)(27)
Sexo del/a entrevistadorfa: Hombre ...... 1

Mujer......... 2 28

Buenos dlas/tardes, El Centro de Investigaciones Sociolégicas en colaboracidén con el Ministerio de Sanidad y Consumo, esté llevando a cabo una
Encuesta sobre Salud Sexual en 1a sociedad espafiola, con el objetivo de disefiar pollticas de salud que den mejores respuestas a las necesidades de
fas personas. Por este motivo solicitamos su colaboracién y se la agradecemos anticipadamente. Esta vivienda ha sido seleccionada al azar mediante
métodos aleatorics. Le garantizamos el abscluto anonimate y secreto de sus respuestas en el més estricto cumplimiento de las Leyes sobre secreto
estadistico y proteccién de datos personales. Una vez grabada la informacién de forma andnima, los cuestionarios individuales son destruidos

inmediatamente.

Edad delfa entrevistador/a:

{29)(30)

ENTREVISTADOR/A: Anctar la hora
de inicio de la entrevista:

minutos
(33)(34)

hora
(31)(32)

P11 zCree Ud. que la informacién sobre sexualidad de la que dispone
es,...
- Muy buena ....... 1

-Buena ............ 2
- Regular ... 3 (35)
- Mala .. e 4
- Muy ma|a . 5
~NC. . 9

P.2 Si hubiese podido elegir, ¢a través de quién le hubiese gustadeo
recibir informacién acerca de la sexualidad? De su.... ({UNA SOLA
RESPUESTA). (MOSTRAR TARJETA A).

HEMMENO0 1o st et s e e s tamirree e
Hermana ... cooviiniiin e e
. Conyuge/pareja ..
. Otros familiares ..
. Profesorado en el co!eglo ............................. 07
. Amigos ..

. Amigas ..

10. Personal sanltano
11. Ascciaciones de mujeres .......oveecvevieeeer e 11

(36)(37)

OENON A LN

12, Grupos de autoayuda .............ccooviinenieniinen 12
13. Televisionivideofradio ..............ocovveeen 13
14. Libros/revistas/perodicos .......ocoeviiivniieiereennns 14
6. Indernet ..o, 156
16. Otros {especificar)

16
~(NOLEER) nguno PR PR * 4

P.3 .Y, en general, sobre qué temas le hubiese gustado recibir mas
informacion? (MOSTRAR TARJETA B}). (MARCAR TODAS LAS QUE
DIGA LA PERSONA ENTREVISTADA).

1. Amor vy relaciones sentimentales ........ccco i veecneeieeen. 1 (38)
2. Métodos anticonceptivos .......ve e vvsverervesieeeee e e 1 (39)
3. Prevencion de infecciones de transmision sexval, VIH/SIDA ... 1 (40)
4. Reproduccion .. 1 {41)
5. Anatomia gemtal 1 (42)
6, Problemas en las re!acxones sexua!es 1 (43)
7. Maneras de obfener y dar placer .......c..co oo vievvreravsvcenn e 1 {44)
8. Orientacion u opcion sextal ... vvviervrrirr e eer e 1 {(45)
9. POrnOgrafia .......cocovereeveereeeeere s e 1 {46)
i0.Violencia yfo abusos sexuales 1 (47)
11.Prostitucién .. . 1(48)
12.0tro tipo (especn” car)
1 {(49)
~{NO LEER) NINQUNO oottt it sia i cae vvan i ree sen snnmassennenenis 1 (50)
SN e b 9 (51)
P.4 ;Hasta qué punto cree Ud. que |a informacitn que ha recibido le ha

sido util para desenvolverse con su sexualidad?

=Muoy Gt
~UtE

~RegUIAT .« e
- Poco il
-~ Nada util
- No ha recibido ninguna informacidn .. 6
SN 9

P.5  Si tuviera que buscar asesoramiento y
sexualidad. ...

ayuda sobre su

- Preferirfa que le atendiera un hombre ......

1
- Preferiria que le atendiera una mujer ...... 2 (53}
- Le serfa indiferente ..................l. 3




P.6 Le voy a leer una serie de frases relacionadas con la sexuaiidad, me
gustaria que me dijera si esta Ud. muy de acuerdo, bastante de acuerdo,
poco o nada de acuerdo con cada una de eilas.

1. Muy de acuerdo

2. Bastante de acuerdo

3. (NO LEER) Ni de acuerdo ni en desacuerdo
4. Poco de acuerdo

5. Nada de acuerdo

- Para tener relaciones sexuales
hay que estar enamoradofa .......... 1 2 3 4 5 8

- La relacion sexual entre dos mu-

jeres es una opcidn personal tan

respetable como fas relaciones

entre un hombre y una mujer ........ 1 2 3 4 5 8 9 (b5
- Los hombres tienen mas deseos

sexuales que las mujeres ............. 1 2 3 4 5 8 9 (58
- A lo largo de Ia vida, una persona

puede variar de opcién sexual y

tener refaciones con hombres o

CON MUJEIES 1vvivrirsverinrnnrrsransnnanes 1 2 3 4 5 8 8 (57

- En el fondo, la homosexualidad
es una enfermedad y como tal
debe tratarse ..........occiiiinnnn 1 2 3 4 5 8 9 (58

- La relacion sexual entre dos hom

bres es una opcién personal tan

respetable como las relaciones

entre un hombre v una mujer ........ 1 2 3 4 5 8 9 (59

- La sexualidad es necesaria para
ef equilibrio personal ................... 1 2 3 4 5 8 9 (680)

P.7 (Cudl de las siguientes afirmaciones se aproxima mas a sus
vivencias sexuales? (UNA SOLA RESPUESTA). (MOSTRAR TARJETA

o

1. La sexualidad es principalmente un medio para buscar placer

¥ satisfacer Bl dBSEO0... .iiivv v e e e e e 1
2. La sexualidad es principalmente un medio para tener hijosfas .. 2 (61)
3. La sexualidad es principalmente un medio para buscar comu-

nicacion, placer, afecto, ternura e intimidad .........cocoovieiieinn 3
NS e e ©

P.8 En la actualidad (la sexualidad ocupa un lugar muy importante,
bastante, poco o nada importante en su vida?

- Muy importante ............. 1
- Bastante importante ....... 2
- Poco importante ............ 3 (62)
- Nada importante ............ 4

P.% En algiin momento de su vida, ¢se ha sentido discriminadofa, no
se le ha permitido hacer algo, se le ha molestado o le han hecho
sentirse inferior por alguna de las siguientes causas? (MARCAR TODAS
LAS QUE DIGA LA PERSONA ENTREVISTADA). (MOSTRAR

A continuacién vamos a realizarle una serie de preguntas scbre su
primera retacién sexual. En esta investigacion se considera "refacién
sexual” at conjunto de practicas que realizan dos o mas personas
con la finalidad de obtener placer sexual, que no tiene por gué incluir el
coito, ni concluir con el orgasmo.

Para que le resuite mas cdmodo responder a estas preguntas, le vamos
a dar un cuadernillo para que lo rellene Ud. directamente {(al terminar
puede introducirlo en este sobre). Si tiene problemas para leerio puedo
hacerlo ye, y st tiene alguna duda sobre alglin concepto, puede
consultarmelo.

P10 Entre las siguientes practicas que aparecen a continuacién,
cpodria decirme cudles realizd en su primera relacién sexual?
(MARCAR TODAS LAS QUE DIGA LA PERSONA ENTREVISTADA).
(MOSTRAR TARJETA E).

1. Besos y caricias ........... [T 1 (73
2. Masturbacién en presencia de ofrafs

PEISONASS t1vivvnriereiirirrrnnsnernriesiresnsens i (74)
3. Masturbacion mutua ... 1 (75)
4. Le realizaron a Ud. sexo oral ................ i (76)
5. Realizd sexo oral a otra persona ........... 1 (77)
6. Le realizaron a Ud. sexo anal ............... 1 (78)
7. Realiz0 sexo anal a otra persona ........... 1 (79
8. Le realizaron a Ud. sexo vaginal ............ i (80)
9. Realiz6 sexo vaginal a ofra persona ......... i (81)
10.8EX0 811 GIUPO w.ovveniieiiee e eeienee s i (82)
11.CIDBESEX0 .o vr e e e e e e i (83)
12.Préclicas sadomasoquistas ................. i (84)

13.0lras (especificar)

i (85)

14. No ha tenido ningln tipo de relaciongs
SEXUAIBS ... vviieiii i er e e e T (B6)
NG, e e i (87)

SOLO A QUIENES NO HAN TENIDO RELACIONES SEXUALES

P.10a ;Cudl es el motivo principal por el que no ha tenido relacio-
nes sexuales?
{UNA SOLA RESPUESTA). (MOSTRAR TARJETA FJ.

1. Ha optado por la abstinencia por razones reli-

giosas, ideoldgicas, efc. .....ovevviireiiiiinns 01
2. NOha QUENdO ....oovin i e s e 02
3. No ha tenido ocasion o posibilidad ................ 03
4, No ha encenfrado un/a comparierofa sexual
que 18 gustase ....oovvveriirir e e e 04
B, POrmiedo ...oooviiieviiriri e 05 (88)(89)
6. Por falta de confianza .........coocciiemreenncininennns 086
7. Porque tiene alguna enfermedad crdnica
que se o impide .....occoevvveee e 07
8. Gtro motivo, ¢cual?
08
LS e e e a8

| PASARAP.23 |

TARJETA D).

1. POrSUSEXO v it e 1 (63)
2. Porsuetniaopaisde origen ......ccooovvveeeeinn. 1 (64)
3. Por su nivel de estudios © clase sociat ........... 1 (65)
4. Por su opcidn u orientacién sexuat ................ 1 (66)
5. Por padecer alguna discapacidad ............... 1 (67)
6. Par padecer alguna enfermedad crénica ......... 1 (68)
7. Porsu aspecto flsico ... s 1 (69)
8. Por otra causa (especificar)
1 (FO)
SNINGURNA L e e i 71

P.11 ;Qué edad {enia Ud, aproximadamente cuando tuvo esta primera
relacién sexual?
afios  {90K91)

Norecuerda .. 98
NC. ............. 99

P.12 La persona con la que mantuvo su primera relacién sexual era....

- Su pareja estable en ese momento ............. i

- Pareja esporadica u ocasional ....... cooeeeviens 2

- Persona a la que acababa de conocer ......... 3

-Perscnaalaquepagd .....occeoivenniciies e 4

- Otra, {especificar) (92)
5




P.13 La persona con la que tuvo su primera relacién sexual era....

-Hombre covivevieerviiieeenn 1
SMUBE e 2
- Hombre transexual .. .3
- Mujer transexual .. 4 (93)
- Otra respuesta , (espemfcar)
5

P.14 ¢Recuerda si en aquella primera relacién sexual utilizé Ud. o su
pareja alguna proteccién para evitar un embarazo? (MOSTRAR

TARJETA G).

1.8 lautifizé Ud. oo
2. Si, la utilizé su pareja 2
3. 8i, la utilizaren ambos ........cccoviiin 3 (94)
4. No utilizaron ninguna proteccién ........... 4
5. No fue necesario, por el tipo de practica.
por estar en edad no fédil, ete. ........... 5
NS e 8

P14a ¢Cudl o cudles? (MARCAR TODAS LAS QUE DIGA LA
PERSONA ENTREVISTADA). (MOSTRAR TARJETA H).

TPIHOTA 1o e (95)

2. Preservativo masculino ..., (96)

3. Preservativo femenino ..........oovvevvvninonn, (97)

4. Pildora del dia siguiente {98)

5. Marcha afrés o retirada (coitus interruptus) ....................... 1 (89)
6. Vaseclomia ... e e T (T00)
7. Ligadura de 1rompas ................................................... 1 {101)
8. Otros métodos (c:emas espermicidas, dlafragma DIU ...) .1 {(102)

PA7 ;Y cuél de entre los dos sentimientos que [e voy a leer, definiria
mejor su estado de dnimo después de su primera relacién sexual?

- Satisfaccion ............. 1 - Migdo e s 1

a) - Insatisfaccién .. . 2{(114) d) - Tranquilidad ............. 2 {117)
- Ninguno ............ e 7 - Ninguno .........ccoc...... 7
-NC ., B NG, g
-Dolor v 1 <Alegria oo A

b} -Placer......c.coooevveno.. 2(115) €) - Tristeza .......ooeveee. 2 {118}
- NiNgUAG ..o 7 - Ninguno 7
- Bienestar ................. 1 - Desconfianza ........... 1

c) ~Culpa.......cccceeienee,. 2{116) f) - Confianza ................ 2 (119)
- Ninguno ... 7 -Ninguno ......ccooee oo, 7
NG 9 “NC i 9

P.18 Pensando ahora en las relaciones sexuales a lo largo de su vida,
han sido.... {UNA SOLA RESPUESTA). {MOSTRAR TARJETA K).

1. SGI0 CON MUBIES .ooviiiiii e s e s e 1
2. Méas a menudo con mujeres, pero al menos en una ocasion

fambién con hombres .........ccooooiviivi i 2

3. lgual con hombres que con NUJEres ..........ccvvvvveiianieceianen, 3 (120)

4. Mas a menudo con hombres, pero al mencs en una ocasion

tambidn con MUJeres ............coeeeeieiiee e e e, 4

5. S6lo con hombres ......vcoveciiin i v, B

NG e e e e O

P.15 ¢Y utilizéd Ud. o su pareja alguna proteccién para evitar el posible
contagio de alguna enfermedad de fransmisién sexual, VIH/SIDA ¢
hepatitis? (MOSTRAR TARJETA ).

1.8 laudtilizo Ud. oo 1
2. 80, la utitizé su pareja .o.ooovviien. 2
3. SI, la utitizaron ambos .......cocevveivenienvnn 3

(104)

4, No utilizaron ninguna proteccién ........., 4
5. No fue necesario, por el tipo de practica . 5
NS e 8

9

P.i5a ¢Cudl o cudles? (MARCAR TODAS LAS QUE DIGA LA
PERSONA ENTREVISTADA).

1. Preservativo masculino ...... 1 (105)
2, Preservativo femenino ....... 1 (i06)
3. Cuadrantes de latex .......... 1 (107)
4,008 oot e, 1 (108)

NG e T {109

P16 ;Cuél de las siguientes situaciones describe mejor los motivos
que le levaron a esa primera relacién sexuval? (MAXIMO DOS
RESPUESTAS). (MOSTRAR TARJETA J).

1. Tenfa curiosidad sobre cémo serfa ..........o.vvvvvverivenen 01
2. Me dejé llevar por la emocidn del momento ................ 02
3. Parecla que mucha gente de mi edad lo hacla ............03
4. De alguna manera me senti forzado/a a mantener esa
relacidn sexual ... L. 04
5, Estaba enamoradofa .............cocoo i vic e, 05 (110)(111)
6. Queria complacer @ mi pargja .....o.coevvvvvviiinrinrenenan 08
7. Era una manera tégica de continuar con ia relacidn .... 07 (112)(113)
8. Habfa estado bebiendo o tomando drogas ................ 08
9. Queria perder la virginidad .............cooovieiieiveeeenn... 09
10.Por deseo sexual ............coo v i 10

11.0fra, s cuél?

11
(NO LEER) nguna de las anteriores ...............cee1. 97

P19 4Y en qué medida le producen satisfaccion en su vida sexual {o le
producian cuando tenia relacicnes) cada una de las siguientes
practicas?

1. Mucha satisfaccién
2. Bastante satisfaccién
3. Poca salisfaccion
4. Ninguna satisfaccion
No procede

212 3 4 (nolopractica) NS NC

- Ver espectacules, peli-

culas, leer revistas, [i-

bros de contenido er6-

tico o pornogréfico......... 1 2 3 4 7 8 g (121)

-Desnudarasupareja.... 1 2 3 4 7 8§ 9 (122}
- Que su pareja fe desnu-

de i, 123 4 7 8 9 (123
- Acariciar a su pareja los

genitales con manos, bo-

ca, lengua .oo.oienennnns . 1 2 3 4 7 8 9 (124)
- Que su pareja le acari-

cie los genitales con ma-

nos, boca, lengua .......... 1 2 3 4 7 8 9 (125)
- Acariciar ef cuerpo de

su pareja con manos, bo-

ca fengua .........ooceeeeeeee. 802 3 4 7 8 9 (126)
- Que su pareja le acari-

cie el cuerpo con manos,

boca, lengua ...........vve 1 2 3 4 7 8 9 (127)
- Besarse apasionada-

mente ... 1 2 3 4 7 8 9 (128)

P.20 En conjunto, cen qué medida esta satisfecho/a con ia vida sexual
que ha tenido?

- Muy satisfecho/a ...... v 1
- Bastanle satisfechofa ............ 2
- Ni satisfecho ni insatisfeche/a .3 {129}
- Bastante insatisfecho/a ......... 4
- Muy insatisfechofa ............... B




P.21 ;Con cudl de las siguientes afirmaciones se siente Ud. méas
identificado/a? (UNA SOLA RESPUESTA). (MOSTRAR TARJETAL).

1. S6lo me atraen persenas de mi proplo $8X0 ...vevvvierinninn 1
2. Habitualmente me atraen personas de mi propio sexo, pero
alguna vez me atrae alguna del otro sexo . . 2
3. Me atraen indistintamente personas de mi pmplo sex0 y de!
ofro sexo . . 3 (130}

4, Habltuaimente me atraen personas de] otro Sexo, pero a[gu-
na vez me atrae alguna de mi propio sexo .
5. Sdlo me atraen personas del otro SexXo ..o

OO B

P.22 ;Alguna vez alo largo de su vida....

8i, Si, més No,
unavez de unavez nunca NC

- Ha pagado por mantener rela-

ciones sexuales .................. 1 2 3 9 (131)
- Le han pagado por mantener

relaciones sexuales .. O 2 3 9 (132)
- Ha sufrido abusos sexuales ylo

viclaciongs ........... U 2 3 9 (133)
- Ha mantenido reiacmnes se-

xuales contra su voluntad ..... i 2 3 9 (134)

SOLO SI HA CONTESTADO S EN "HA PAGADO POR MAN-
TENER RELACIONES SEXUALES" EN P.22. (Si ha sucedido en
mias de una ocasion, referir ia pregunia a la ditima vez).

P.22a lLa persona a la que pagé por mantener relaciones sexuales
era....

-Hombre ....oooieiiiieien e 1
FMUET e 2
- Hombre transexual .........cocvvnven 3 (135
- Mujer transexual .......oeeencrrennre 4
- Olrarespuesta .........oceieenens 5
SN s 9

SOLO S/ HA CONTESTADO SfEN "LE HAN PAGADO POR
MANTENER RELACIONES SEXUALES™ EN P.22, (Si ha sucedido
en mas de una ocasién, referir la pregunta a fa uftima vez).

P.22b La persona que le pagd por mantener relaciones sexuales
era....

-Hombre ..o 1
SMUfer 2 (136)
- Hombre transexual ................... 3
- Mujer transexual ................ooo.L 4
- Otra respuesta 5

SOLO S/ HA CONTESTADO S EN "HA SUFRIDC ABUSOS
SEXUALES Y/O VIOLACIONES” EN P.22, (Si ha sucedido
en mas de una ocasion, referir la pregunta a la tltima vez).

P.22¢ La persona que abusé sexualmente y/o 1a viold era....

- Mujer ...
E Hombre transexual ...................
- Mujer fransexual ............... el
-Ofrarespuesta ...

(137)

WU D dy =

P.22d ;Qué relacion tenia con esta persona?

- Pareja estable .............
- Pareja ccasional .........
-Expareja oo
- Familiar ......oovvveieinnnns
- Conocido/a .vooeeiviivennnnn
- Desconocidofa ............

(138)

OCDHOBLIN

SOLO St HA CONTESTADO Sf EN "CONTRA SU VOLUNTAD"
EN P.22. (Si ha sucedido en mas de una ocasién, referir la
pregunta a la alfima vez).

P.22e La persona con la que mantuvo relacionegs sexuales contra
su voluntad era....

-Hombre oo 1
- Mujer ... v 2 (138)
- Hombre transexual e 3
- Mujer transexual ..o e, 4
- Olra respuesta ....ooovevvieeine e, 5
SN 9

P.22f ;Qué relacién tenla con la persona con la mantuvo relaciones
sexuales contra su voluntad?

- Pareja estable ............. 1
- Pareja ocasional ......... 2
-Expareja ....cccoocenniennns 3
- Familiar ......ccooios 4
- Conocido/a ..........ccece. §

(140}

A RELLENAR POR EL/LA ENTREVISTADOR/A:
CUADERNILLO 1:

1. Autocumplimentado integramente por fa PERSONA
ENTREVISTADA en el momenfo de la entrevista.... 1
2. Lo lee elffa enfrevistador/a y lo cumplimenta la per

sona enfrevistada .. frrreteernadk isare b nenenaares 2
3. No se ha usado el cuadermﬂo cumplrmentado
INTEGRAMENTE por elffa entrevistador/a .. e 3 {141

4, Una parie autocumplimentada por Ia persona entre-
vistada y otra cumplimentada por elfla enfrevis-

e (o] verrrrerssss s 4
5, Negativa expresa a confesfar a esta parte de Ia en-
trevista .. BTN

ENTREVISTADOR/A: AGRADEZCA A LA PERSONA ENTREVISTADA
LA AUTOCUMPLIMENTACION Y SiGA CON LA ENTREVISTA.

A TODAS LAS PERSONAS

P.23 A continuacion, ¢podria expresar si estd Ud. muy de acuerdo,
bastante, poco o nada de acuerdo con las siguientes afirmaciones?

1. Muy de acuerdo

2, Bastante de acuerdo
3. Poco de acuerdo

4. Nada de acuerdo

- Me considero una persona bastante
atractiva ....ooeo 1 2 3 4 8 9(142)

- El sexo "de verdad” inciuye la pene-
tracion y el orgasmo ............coeien. 1 2 3 4 8 9(143)

- Mis creencias religiosas influyen en la
manera en gue vivo mi sexualidad ....... 1 2 3 4 8 9(144)

- Sdlo puedo tener relaciones sexuales
con alguien si estoy enamorado/a ...... 1 2 3 4 8 9 (145)

- No me atrevo a hablar de mis deseos
SEXUAIES .ot e 1 2 3 4 8 9(146)

- Me sienio bien conmigomismo/a ..... 1 2 3 4 8 9 (147)




P.24 :En qué medida conoce Ud. las posibilidades de su cuerpo para
recibir y proporcionar placer?

- Las conoce perfectamente ...............
-~ Las conoce bastante bien ................
- Las concce aproximadamenle
- Apenas las conace .
- No las conoce en absoluto ............... 5
SN e e ey e 9

(148)

P.25 Aqui tiene una lista de motivos por los que la gente mantiene
relaciones sexuales. ¢ Cual de ellos es més importante para Ud., en su
caso concreto, en primer lugar? jen segundo fugar? pen tercer fugar?
(MAXIMO TRES RESPUESTAS). (MOSTRAR TARJETA M).

1*Mugar 2°lugar 3°“lugar
(149)(150)(151)(152)(153)(154)

1. La necesidad de unirse y conectar con

otra persona .......cc.cceeeviinvinnieneeen., 01 01 01
2. Realizar una conqmsta ....................... 02 02 02
3. Tener hijos/as .. P 03 03
4, Amar y ser amadola .......................... 04 04 04
5. La necesidad de sentirse dominado/a ... 05 05 05
6. Divertirse .. e, 06 06 06
7. El deseo de segundad crereirrennen QF 07 o7
8. Tener una vida saludab{e cirererereen. OB 08 08
9. Pordeseosexual.........ccccoeeveeeeee.. 09 08 09
10.Ser deseadafo ......... P PRPR | - 10 10
11.El deseo de Hesgo .....ovvvveiniiivenieennen 11 i1 11
i2.Sentirse poderosofa . v 12 12 12
13.La necesidad de expenmemar emo-
ciones . rernraeraeeraeen, 13 13 13
14.Conocer su pl’OplO cuerpo .................... 14 14 14
15.Por obligacién ... 15 15 15
16. Otro motivo, (especificar)
16 16 16
- Ningunade estas .......coevevvnvinvveneninns 97 97 a7
SN e e, 98 99 99

P.26 ;Qué caracteristicas fisicas, de la personalidad, o materiales,
hacen que Ud. desee sexualmente a otra(s) persona(s)? (MAXIMO DOS
RESPUESTAS). (ENTREVISTADOR/A: NO DAR EJEMPLOS
CONCRETOS, DECIR: "ALGO DEL ASPECTO FISICO, DE COMO ES
LA PERSONA YDE LG QUE ES O HACE EN LA VIDA").

(155)(156)

(167)(158)

NS e 88
NC. 99

ENTREVISTADOR/A: HACER PREGUNTAS 27 a 42b SOLO ALAS
PERSONAS QUE S{ HAN TENIDO RELACIONES SEXUALES EN
SU VIDA.

A continuacidn vamos a realizarle una serie de preguntas sobre sus
relaciones sexuales en los illimos doce meses. Como ya le he dicho,
en esta Investigacién se considera "relacidén sexual™ al conjunto de
practicas que realizan dos o més personas, con la finalidad de
obtener placer sexual, que no tiene por qué incluir el coito, ni concluir
con el orgasmo.

Para que le resulte méas cémodo responder a estas preguntas, le vamos
a dar un cuadernillo para que lo rellene Ud. directamente. Al finalizar
puede meterlo en el sobre y cerrarlo. Si tiene problemas para leerio,
puedo hacerio yo, y i tiene alguna duda sobre algin concepto, puede
consuitarme.

|CUADERNILLO AUTOCUMPLIMENTADO :

P.27 ;Podria decirme qué practicas sexuales ha realizadoe Ud. en los
Ultimos doce meses? (MARCAR TODAS LAS QUE DIGA LA
PERSONA ENTREVISTADA). (MOSTRAR TARJETA N).

1. BESOS ¥ CANCIES oovvvver i 1 (159)
2. Masturbacion en presencia de olrafls

PEISONA/S ..o e 1 (160)
3. Masturbacidn mutua ... 1 (161)
4, Le realizaron a Ud. sexo oral ................ 1 (162)
5. Realizd sexo oral a ofra persona ........... 1 (i63)
6. Le realizaron a Ud, sexo anal ............... 1 (i64)
7. Realizé sexo anal a otra persona ........... 1 {165}
8. Le realizaron a Ud. sexo vaginal ............ 1 (166)
9. Realiz6 sexo vaginal a ofra persona ... 1 (167}
T0.58X0 €N GIUPO ...\viveererivreneenrcrrerrnereae 1 {168)
T1.CIBRISEXO .oovvniiv e 1 {169)
12.Practicas sadomasoquistas ................. 1 (170)
13.0tras (especificar)

1 (171)

14. No ha tenido relaciones sexuales en los

tltimos doce Meses ...c..covveveee e 1 (172)

SOLO A QUIENES NO HAN TENIDO RELACIONES SEXUALES
EN LOS ULTIMOS DOCE MESES

P.27a ;Cudl es el motivo principal por el que no ha tenido relaciones
sexuales durante los dltimos doce meses? (UNA SOLA RESPUES-
TA. (MOSTRAR TARJETA NJ.

1. Ha optado por |a abstinencia por razones reli-
giosas, ideoldgicas, efc. ..o 01
2. Nohaquerido .........ooocivmiviieerivin i innirsnsssrniras 02
3. No ha tenido ocasi6n o posibilidad ................... 03
4. No ha encontrado un/a comparierofa sexual que
legustase ....ooiiviiiiei e 04
L POrmiedo o e 05
Por una mala experiencia en sus refaciones an-
LBIOTBS Lo vt e e e
. Por falta de deseo sexual .........ccocevvienn
Por falta de conflanza .........ooecevirviscverirnnneonns
Porque tiene alguna enfermedad crénica que
SE 10 IMPILe .o s
10. Por enfermedad de su pareja ...............coeeeee.e.
1. Porviudedad ..o s
12. Porque no ha encontrado la pareja ideal
T3 NO e QUSEa v e
14. Otro motivo, ;cual?

o tn

(174)(175)

Lo

14
NS . o8
SN et 99

PASAR A P43

P.28 En general, en sus relaciones sexuales, ,con qué frecuencia:
siempre, casi siempre, algunas veces o nunca....

1. Siempre

2. Casl slempre
3. Algunas veces
4, Nunca

- Toma la iniciativa en las relaciones

SeXUales ... 1 2 3 4 9 (178)
- La penetracidn es el objetivo final de

sU actividad sexual .............o.vveee 1 2 3 4 9 (177)
- Frata de satisfacer los deseos de su

pareja por encima de los propios ... 1 2 3 4 9 (178)
- Reprime e inhibe sus deseos y pla-

Cer SeXURl .....oiut v 1 2 3 4 9 (179)
- Piensa en fantasias e imagenes se-

ductoras para aumentar su deseo

Y exctacion ..........cooeieeiniieiine 1 2 3 4 9 (180)
- Toma algdn medicamento, alcohol,

u otro tipo de sustancias para es-

timutarse sexvalmente .. v 1 2 3 4 9 (181}
- Usa juguetes erdticos para favorecer

SUS relaciones .......covvvvvvinnieriie . 1 2 3 4 9 (182)
- Piensa "que se acabe cuanto anles .. 1 2 3 4 9 (183)




P.29 .Y con qué frecuencia ha mantenido relaciones sexuales en los
itimos doce meses? (MOSTRAR TARJETA O). (ENTREVISTADOR(A:
S! HAY DUDAS, PREGUNTAR POR LO MAS HABITUAL, PCR
EJEMPLO, S! SOLO HA TENIDO RELACIONES LA MITAD DEL ARO,
REFERIR LA PREGUNTA AL TIEMPO DURANTE EL QUE LAS HA
TENIDO).

. Diariamente .
Cadados ¢ tres dnas ...................................................
Una vez a la semana . .
. Unavez cada dos o tres semanas

.Unavezalmes cooooviiiciiiiiiiniinn s
. Menos de una vez al MeS ....vvvievive e e e
. Otra respuesta, jeoual?

(184)

NGB WN -

O~ hWN =

P.36 ;Qué edad tiene su pareja?
afios  {201)(202)

NC. ....... 98

P.30 iY le gustaria mantener relaciones. ...

- Con menos frecuencia ..............o
- Con la misma frecuencia ............... 2
- Con mas frecuencia ..........ocevviveee. 3
- Le es indiferentefle da lguaf ........... 4

P.31 Durante este tiempo (los Glimos doce meses), jcudl de entre los
dos sentimientos que voy a leerle, definirian mejor su estado de animo
después de mantener relaciones sexuales?

- insatisfaccién ............ 1 - Tranquilidad ... .......... 1
a) - Satisfaccion 2(186) d) - Miedo ... 2 (189)
- Ninguno ... - Nlnguno ................... 7
-Placer v 1 - Tristeza......voverincanne
b) -Dolor ....ccvveeneeenn.. 2(187) &) - Alegria
-Ninguno ......cooeee i 7 - Ninguna
-Culpa v 1 - Confianza ................. 1
¢) - Bienestar 2(188) f) - Desconfianza .. .. 2 {191}
- Ninguno ......coocoeeeens 7 - Ninguno .......... e 7
P.32 ;Con cuantas personas ha mantenido relaciones sexuales
durante los dltimos doce meses?
Anotar n® {1923(193})
NC. ... 89

P.33 ¢La persona o personas con la/s que ha mantenido relaciones
sexuales durante los Gltimos doce meses era/n... (MARCAR TODAS
LAS QUE DIGA LA PERSONA ENTREVISTADA),

1.8u pareja/s estable/s ........oovveiviviiiinnn {—p Pasar a P.34 (184)
2.Parejals esporadica/s v ocasionalles ........ 11— Pasara P.39 (195)
3.Personals alafs que ha pagado .. O | Pasar (1986)
4.Personals que le ha/n pagado a Ud ......... 1 apP.43 (197)

-N.C.. JOPTOROUPSRIT | (198)

ENTREVISTADOR/A: HACER PREGUNTAS 34 a 38b SOLO A QUIE-
NES HAN MANTENIDO RELACIONES CON SU PAREJA ESTABLE.
SI HA TENIDO MAS DE UNA PAREJA ESTABLE EN LOS ULTIMOS
DOCE MESES, REFERIR LAS PREGUNTAS A LA ULTIMA PAREJA.

P.34 iY en general, en las refaciones sexuales que mantiene con su
pareja estable, siente Ud. ...

- Mucha satisfaccién .......... 1
- Bastante satisfaccion ....... 2
- Algo de satisfaccién ......... 3 (199)
- Poca satisfaccion ............ 4
- Ninguna satisfaccién ........ 5
P.35 LY supareja estable es....?
-Hombre . 1
- Mujer .. [ 4
- Hombre transexual e 3 (200)
- Mujer transexual ..ol 4
- Otrarespuesta ...............c........ B

P.37 ;Con qué frecuencia ha usado métodos anticonceptivos en las
relaciones sexuales con su pareja estable en fos dltimos doce meses?
(ENTREVISTADOR/A: SI DICE QUE SE HA HECHO LIGADURA DE
TROMPAS O VASECTOMIA, MARCAR LA OPCION "SIEMPRE").

= SIBMPIE 11t nrvrereerieminree eemiaeennerrm ren e eeiiann 1
- Casisiempre ..........cc.ccoc.e. e 2
=~ AlgUNAsS VBCES ... B
S CaASTIUNGCE ..ot et e r i 4 (208)
- Nunca .. . . B
- No fue necesario, por eI tlpo de practlca estar
en edad no fértil, ser estéril, etc. ... &
S NS e .. 8
SN e g

P.37a ;Cudl o cudles suele ulilizar? (MARCAR TODOS LOS QUE
DIGA LA PERSONA ENTREVISTADA}. (MOSTRAR TARJETA P).

T PIHOra oo 1 (204)
2. Preservalivo masculifio ..........cceeeieniiniin e 1 (205)
3. Preservativo femening .o.oooovvv v ecnees 1 (206)
4. Plldora del dia siguiente .......ccooecviiiine s 1 (207)
5. Marcha atrds o retirada (coitus interruptus) ...... 1 (208}
B.Vasectomia ......cooveee i 1 (209)
7. Ligadura de trompas ........ccoevien et ieiiieinns 1 (210)
8.DIY .. 1211
9. Ctros metodos (cremas espermlc:ldas d|afrag-

£ ) OO .1 (212)

P.37b .Y quién decide o decidié e uso de estelos métodos?

Usted ..o 1
- SUPATEA .ooviinn it 2 (219
- Lo acuerdan cenjuntarmente .. 3
NG e, 9

P.38 ;Y con qué frecuencia ha usado métodos para prevenir el contagio
de enfermedades de fransmision sexual, VIH/SIDA o hepatitis, en las
relaciones sexuales con su pareja estable?

- Siempre oo 1
- Casi siempre ............ 2
- Algunas veces .......... 3
~-Casinunca .............. 4 {2i5)

-Nunca ..o 5
- No fue necesario por

el tipo de préactica .... 6
SNC e 9

P.38a ¢Cual o cudles? (MARCAR TODOS LOS QUE DIGA LA
PERSONA ENTREVISTADA).

1. Preservativo masculing ...... 1 (218)
2. Preservativo femenino ....... 1 (217)
3. Cuadrantes de latex .......... 1 (218)
4. Ofros 1 (219)

NG e T (220)

P.38b ;Y quién decide el uso de este/os métodos para prevenir en-
fermedades de transmisidn sexual?

-Usted 1
-SUPBIEA v 2 (221
- Lo acuerdan conjuntamente .. 3




ENTREVISTADOR: HACER PREGUNTAS 39 a 42b SOLO A QUIE-
NES HAN MANTENIDO RELACIONES CON PAREJAS ESPORA-
DICAS U OCASIONALES (AUNQUE TENGAN TAMBIEN PAREJA
ESTABLE (ver P.33).

P.39 .Y estals pareja/s esporddicals u ocasionales son.....

-HOmMbIes .o, i
-MUjeres .iicievi e e 2
- Hombres y mujeres ........ccc.ooocl 3

it - Hombres transexuales ................. 4 (222)
- Mujeres transexuales ................... 5
- Hombres y mujeres transexuales ... 6
-Otrarespuesta ... 7

P.40 Pensando en {a dltima vez que ha mantenido refaciones sexuales
con una pareja esporadica u ocasional, ;ha sentido Ud. .....

- Miucha satisfaccion .......... 1
- Bastante satisfaccién ......, 2
- Algo de satisfaccién ......... 3 (223)
- Poca satisfaccion ............ 4
- Ninguna satisfaccion ........ 5
SNC 9

P.41 ;Y en esta ltima ocasién que mantuvo refaciones sexuales con su
pareja esporadica u ocasienal, utifizaron algin método anticonceptivo?
{ENTREVISTADOR/A! SI DICE QUE SE HA HECHO LIGADURA DE
TROMPAS O VASECTOMIA, MARCAR LA OPCION "Sf").

E - 1RO PP CTRPUTOPN 1 (224)
SNO Pasar
- No fue necesario por el tipo de prictica, a
por estar en edad no féril, ser estéril, efe. .. P.42
P.41a ;Cual o cudles? (MARCAR TODOS LOS QUE DIGA LA
PERSONA ENTREVISTADA). (MOSTRAR TARJETA P).
+. Pildora .. o ... 1 (225)
2, Preservatwo mascu[mo ... 1 (226)
3. Preservativo femenino .......... .1 (227)
4. Pildora del dia siguiente 1 (228)
5. Marcha atrés o retirada (conus mterruptus) .................. 1 (229)
8. Vasectomia .. R v e 1 (230)
7. Ligadura de trompas ............................................... 1 {231)
B.DIU L e 1 (232)
9. Otros métodos (cremas espermlmdas dlafragma) ......... 1 (233)
-N.C.. e —————— e e 1 (234)
P.41b &Y quién decidi¢ el uso de este/os métodos?
~Usted o i
- Su pafeja esporadica u ocasional ..., 2 (235)
- Lo acuerdan conjuntamente ............ 3

P.42 .Y esta tillima vez que mantuvo relaciones sexuales con su pareja
esporadica u ocasional, ufilizaron alglin método para prevenir
enfermedades de transmisién sexual, VIH/SIDA o hepatitis?

-No .. Pasar
- No fue necesario, par eI ipr de précilca aP.43

P.42a ;Cudl o cudles? (MARCAR TODOS LOS QUE DIGA LA
PERSONA ENTREVISTADA).

1.Preservativo masculino ...... 1 (237)
2 Preservativo femenino ....... 1 (238)
3.Cuadrartes de latex .......... 1 {239)
40008 (v T (240)

NG s T (24

v

P.42b 4 Y quién decidié el uso de estefos métodos para prevenir en-
fermedades de fransmisidn sexual?

-Usted . 1
- Su pareja esporadica u ocasional ..., 2 (242)
- Lo acuerdan conjuntamente ............ 3
NG e 9

A RELLENAR POR EL/LA ENTREVISTADOR/A!
CUADERNILLO 2:

1, Autocumplimentado integramente por la PERSONA
ENTREVISTADA en el momento de fa enfrevista .... 1
2. Lo lee el/la entrevistador/a y lo cumplimenta la per
sona enlrevistada .. rarersasrasrenkesecerrarresarrbssine
3. No se ha usado el cuadem:ﬂo cumphmentado
INTEGRAMENTE por elfla entrevistador/z .. . 3
4. Una parte avtocumplimentada por la persona entre-
vistada y ofra cumphmenlada por elfla enfrevis-
tador/a .. TR . 4
5. Negat:va expresa a confes(ara esta pa:fe de Ia en-
trevista .. DU . |

2 (243)

ENTREVISTADOR/A: AGRADEZCA A LA PERSONA ENTREVISTADA
LA AUTOCUMPLIMENTACION Y SIGA CON LA ENTREVISTA.

A TODAS LAS PERSONAS

P.43 ¢En algun momento de su vida se ha sentido preocupado/a por su
vida sexual?

“Si i 1 (244)
-No G 2 Pasara P.44
- No recuerda ... 8
-NC L 8

¥

P.43a ;Cudndo? (ENTREVISTADOR: 81 LA PERSONA HA ESTADO
PREOCUPADA VARIAS VECES, REFERIR LA RESPUESTA A LA
ULTIMA VEZ).

-Hace menos de 1 afio ............
-Entre1y3afios ......cc...........
- Hace mas de 3 afios ..............
-Norecuerda ..........c.cooevienne
-NC. ...

(245)

D00 WRN —

P.43b ¢Por qué motivols? (MOSTRAR TARJETA Q). (MAXIMO
TRES RESPUESTAS).

1. Falta de experiencia ..................cc v, 01
2. Por no tener pareja sexual ............cccoceviveriereenn 02
3. Por maltrato, abusos, agresiones ...................... 03
4. Malas experiancias anteriores ............coc.eeeeven.. 04
5. Por una enfermedad propia .......c.occeeveeiceienn ., 05
6. Por una enfermedad de fa pargja ..........cooeeeinven. 08
7. Pérdida de deseo sexual .......ccoovevvevienveinnnnnnn, 07 (246)(247)
8. Miedo al embarazo ......ccoooiivieciceccrrereere 08
8. Inseguridad, falta de confianza en si mismofa ...... 09
10. Miedo a no satisfacer a mi pareja (248)(249)
11. Crisis conla pareja ..........c.ccccee v eeiveceeiee e,
12, Falta de comunicacion en la pareja, rutina ......... 12
13 Eslrés [aboral ..o e 13 (250)(251)
14. Por excesiva carga de trabajo o cuidados do-
meésticos .. SRR PRRUTRIPI £ |
15. Problemas ps|colég|cos ................................. 16

16. Otros (especificar)




'

P.43c En esa ocasion ,buscd ayuda sobre lo que pasaba?

....2 —¥ Pasara P.44 (252)
.9

P.43d (A quién o a qué medios acudid en busca de ayuda?
(MAXIMO TRES RESPUESTAS). (MOSTRAR TARJETA R}

P.43h .Y concrefamente fue..... l l l
Profe- Profe- Profe-
(267) {(268) (269)

-Centrode salud ..........cceev 1 1 1

- Ambulatorio 6 centro de es-
pecidalidad ........ccooeen e
-Hospital ...

2 2 2
3 3 3
NG i, 8 9 9

| A TODAS LAS PERSONAS

P.44 En los dltimos doce meses ¢diria Ud. que su estado de safud ha
sido muy bueno, bueno, regutar, malo o muy malo?

- Muy buerno ...... 1
-Buens ............ 2
-Regular ........... 3
-Malo 4 {270)
- Muy malo ........ 5
-NS 8
-N.C. .. g

T.Madre e 01
2. Padre . . 02
3. Hermano .. . 03
4, Hermana .. - . 04
5. Cényugelpareja . Db
6. Otros familiares .. tvrrraaereeieeeaananaenaenne 0B
7. Profesorado en el coieg[o SPUUU S | I
8. ATTIGOS .eoeiriciiee e e s e 08 (253)(254)
. ANHGAS .ooiiiit it i e e e e 09
r— 10. Profesionales ........ocovvvvicvninniiniisnnvnenien i0
11. Asoclaciones de mujeres ............occeeeeneennnn 11
12. Grupos de autoayuda ..o 0 12
13. Televisionivideokadio ......ccocco e iviii i 13
14. Libtoslrevisiaslperiédicos .............................. 14
15. Internef ........... SO PRORVR 1.
16. Otros (espec;f‘car)
16
97
98
99
y

P.43e ;Cudl era [a especialidad del profesional o profesionales
que consulté?
(MAXIMO TRES RESPUESTAS). (MOSTRAR TARJETA S).

Profe- Profe- Profe-
sional 1 sional 2  sicnal 3
(255)(256) (257){258) (259)(260)

1. Medicina de familia .......... 01 0i 01
2, Psicalogia .......c..cccoeeeien 02 02 02
3. Psiguiatria ........ 03 03 03
4, Sexolegia ......... 04 04 04
5. Ginecologla 05 05 05
6. Urologla ....coovvvevivenvieanns 06 06 06
7. Farmacia .....c...occoenienne o7 o7 07
8. Enfermeria ..................... 08 08 08
9. Trabajo social ................. 09 09 09
10. Otros {especificar)
10 10 10
NG 99 99 99

P.43f .Y cual fue su grado de satisfaccion con ef servicio o
consulta?

Profe- Profe- Profe-
sionat { sional 2 sional 3
{261) {262) {263)

- Muy satisfecho/a .............. 1 1 1

- Bastante satisfecho/a ......... 2 2 2

- Poco satisfechofa .............. 3 3 3

- Nada satisfechofa .............. 4 4 4

P.43g ;En qué dmbito se realizéf consulta? v
Profe- Profe- Profe-
sional 1 sionat2 sional3
(264) (265) (266}

- Sanidad pidblica ............ 1 1 1
- Sanidad privada ........... 2 2 2
- Asociaciones uONG ...... 3 3 3
- Otro (especificar)

4 4 4
NG s 8 9 9
l | l

P.43h

P.45 ;Y dirla Ud. que su estado de salud en relacién a su sexualidad ha
sido muy bueno, bueno, regufar, malo ¢ muy malo?

- Muy bueno ...... 1

-Bueno ...l 2
- Regular ........... 3
~Malo ..o 4 (271)
- Muy malo ........ 5
=NS 8

-NC o 8

P.46 En la actualidad, ¢padece algunc de los siguientes trastornos o
enfermedades que voy a leerle? (MARCAR TODAS LAS QUE DIGA LA
PERSONA ENTREVISTADA). (MOSTRAR TARJETA T).

1.Trastornos del suefio, alimentarios, depresion, ansiedad,

= (PPN 1 (272)
2. Enfermedad cardiovascufar (p.e. hipertension, problemas
CAMAIAGOS) coiiiiitiiiieiiiieecriiie i rre e et st e e rre e e nararae s 1 {273)
3. Enfermedad endocrinolégica (diabetes, alteraciones hor-
monales) .. e 1 {274)
4, Enfermedades neu:oléglcas (p e escteroms mu!uple) ........ 1 (275)
5. Alteraciones del metabolismo de las grasas (p. e. coles-
BBIOT) i i e e e 1 (2786)
8. Enfermedades del aparato jocomotor o reumatolégicas
(p.e. artritis, hernias discales) ..........oc v, 1 (277)
7. Enfermedades del aparato digestivo ..............ccoiviivieiininns 1 (278)
B CANCET ittt it i ee s i errmin e rs e s eann e e 1 (279)
9. Otra enfermedad, ;cuél?
i {280)
-Ninguna enfermedad ...........ocooiviie i i i {281)

SGLO SI HA CONTESTADO QUE PADECE ALGUN TRASTORNO
O ENFERMEDAD

P.46a ¢Le impide este trastorno o enfermedad desarrollar su ac-
tividad diaria?

- 8i, completamente ............. 1

- 8I, hasta cierto punto ......... (283}

P.48b (Y le impide disfrutar de sus relaciones sexuales?

- Si, completamemte ............. 1
- 8i, hasta cierto punto ......... 2 (284)
- No .. .3
- (NO LEER) No tiene relacm
nes sexuales .................. 4
SNC 9




A TODAS LAS PERSONAS

P.47 ¢Toma algin tipe de medicacién de manera continuada, todos o
casi todos los dias?

B T
“NG o 2 (285
-NC. .. 9

P.47a ;Cudl o cudles? (MARCAR TODAS LAS QUE DIGA LA
PERSONA ENTREVISTADA). (MCSTRAR TARJETA U).

1. Medicamentos paraeldolor ..........oviiiiirniiiiii e, 1 (286)
2. Reconstituyentes como vitaminas, minerales, protelnas . 1 (287)
3. Laxantes ......... irrrrrrr s e 1 (288)
4. Medlcamentos para Ia atergaa ................................... 1 (289)
5, Tranquilizantes, relajantes, pasfillas para dormir ........... 1 (290}
6. Medicamentos para el reuma, artrosis, artrifis, huesos. 1 (281)
7. Medicamentos para el corazén ..., 1 (292)
8. Medicamentas para la tension arerial ..................... 1 (293)
9. Medicamentos para el estémago y/o alteraciones di-
gestivas .............. 1 (294)
10.Antidepresivos .... 1 (295)
H1.Estimulantes ... e 1 (296)
12.Medicamentos para adelgazar ............ccoeevviieenen. 1 (297}
13.Medicamentos para bajar ! colesterol ..................... 1 (298)
14.Medicamentos para |a diabetes .. v 1 (299}
156.Medicamentos para alteraciones hrondeas 1 (300
16.0tro tipo, ¢ cual?
1 (301)
L 3R 1 (302)

P.50 ;Como se define Ud. en maleria religiosa: catélico/a, creyente de
otra religién, no creyente o ateo/a?

- Catdlicofa . . e i
- Creyente de otfa rehglon .2
-Nocreyente ....ooovecinvin 3 (310}
-Ateofa i 4
NG g

P.50a ¢Con qué frecuencia asiste Ud. a misa u otros oficios
religiosos, sin contar las acasiones relacionadas con ceremonias de
tipo social, por ejemplo, bodas, comunicnes o funerales?

- Casi NUNGE .o e e e i
-Varias veces al afio ...oooeievniniennen, 2
- Alguna vez al mes . 3 @11

- Casi todos los dommgos y'festwos; 4
- Varias veces a la semana .............. 5

P.51 Cuando se habla de politica se utilizan normalmente las
expresiones izquierda y derecha. En esta tarjeta hay una serie de
casillas que van de izquierda a derecha. ;En gué casilla se colocaria
Ud.? (MOSTRAR TARJETA ESCALA). (PEDIR A LA PERSONA
ENTREVISTADA QUE INDIQUE LA CASILLA EN LA QUE SE
COLOCARIA Y REDONDEAR EL NUMERG CORRESPONDIENTE).

(312)(313)

lzda, Dcha.
NS NC

|01 ]oz ,03 |04 |05 |06 ]07 |oa |09 110 |98 99

P.48 Le voy a hacer unas preguntas sobre la frecuencia con que se
producen las siguientes situaciones en su vida cotidiana.
(MOSTRAR TARJETA V).

1. Nunca

2. Casi nunca

3. A veces

4. Casi siempre

5, Siempre

7. No procede (vive solofa o no tiene familia)

A2 3 4 5 7 NC
- Comparte [as tareas domésti
cas con quienes vive ........... 1 2 3 4 5 7 9 (303
- Dedica tiempo a cuidarse y
a sentirse bien ..........coeeeene 1 2 3 4 5 g {304)
- Colabora econémicamente
para el mantenimiento de su
famitia ....cccoieiiee 2 3 4 5 7 9 (305
- Antepone el cuidado de los
demas af suyo propio ........... 1 2 3 4 5 9 (3086)
- Cuenta con personas que
se preocupan de lo que le
SUCEHE wvvvvn i i 1 2 3 4 5 g {307)

P.52 En la actualidad, ¢tiene Ud. una pareja estable, es decir, mantiene
una refacién afectiva ylo sexual, en la que existe un compromiso yfo
comparten un proyecto en coman?

“Sl 1
“No 2 (314)
-NC 9
P.53 ;Tiene Ud. hijos/as?
-8
-NO e 2 {315)
-NC. ... 9

P.54 Actualmente, ¢ esta viviendo....? (MOSTRAR TARJETA W).

1. Solofa .. SRR |
2. Solo/a con suls huofafs ............................................. 2
3. Consu cényugeopare)a .......................... e 3
4. Con su cényuge o pareja con hijos/as .. e 4 (316)
5. Con su padre y/o madre con o sin hermanos 0 hermanas
con o sin otros ascendientes/parientes ..............eeeens 5
6. Con cényugelpareja e huos!as y olras personas no fami-
HBIES (oiiiiini it et s s e s st es e sr smntne e eeeteenaes B
7. Otra sn!uamén ........................................................... 7

P.48 ;Cudl de las dos frases siguientes se aproxitma mas a su forma
de ser?

- Busca la aventura y el riesgo, guiere una vida emocionante ., 1
- Evita cualquler cosa gue pueda peoner en peligro su segundad 2(308)

P.55 ;Cual es su estado civil?

-Casadofa .........oeven
-Solterofa ...l 2
-Viudofa ......ooocoeennenn, 3 (317
- Separadofa .............. 4
- Divorciado/a ............. 5
SN [¢]

P.49a ¢Y entre las dos siguientes?

- Le gusta tomar sus propias decisiones sin tener en cuenta lo
que opinen los demas ........cccooei i e 1

- Necesita la aprobacuén de las demads personas para poder fo-  (309)
mar decisiones .. .

P.66 ;Cuantas personas conviven actualmente en el hogar (incluida
Ud.} y excluido el servicio doméstico?
N° de personas: {318){319)

P.57 ;/Qué sexo figura en su partida de nacimiento?

-Hombre ........ 1
-Mujer ........... 2

(320)




P.568 ¢Cuéntos afios cumplis Ud, en su Ultimo cumpleafios?

(321)(322)
N.C. vvoeerrerereerenn. 99

P.59 ;Ha ido Ud. a |a escuela o cursado algtin tipo de esludios?
(ENTREVISTADOR/A: en caso negativo, preguntar si sabe leer y
escribir).

- No, es analfabeto/a ............... 1
- No, pero sabe feer y escribir ... 2 PASAR A P.60
{323)
- St haidoalaescuela.......... 3
NG e, 3 — - PASAR A P.GO

P.59a ;Cudles son los estudios de més alfo nivel ofictal que Ud. ha

cursado (con independencia de gue los haya terminade o no)? Por
favor, especifique fo mds posible, diciéndome el curso en que estaba
cuando los termind (o los interrumpié), y también el nombre que
tenian entonces esos éstudios: (ej: 3 afios de Estudios Primarios,
Prmaria, 6° de Bachillerato, Maestria Industrial, Preuniversitario, 4°
de EGB, Licenciatura, Doclorade, FP1, etc.).

(ENTREVISTADOR/A: Si aiin esfd esfudiando, anotar ef dltimo
curso gite haya completado. Sf no fra complefado la Primaria,
anofar n° de afios que asisti6 a la escuela).

CURSQ

NOMBRE (de los estudios)

NIVEL (Codificar seglin T. ESTUDIOS) (324)(325)

P.62 :Y cudl esfera su actualfiitima ocupacién u oficio? Es decir, sen
qué consiste/tia especificamente su trabajo? (Precisar lo més posible las
actividades realizadas, EJEMPLO:; auxiliar de clinica, agente de seguros,
esteticista, guarda forestal, terapeuta ocupacional, patronista de ropa,
etc.). Nos referimos a su ocupacién principal: aquélia por la que Ud. (o la
persona que aporta mas ingresos al hogar) obtiene/nia mayores
ingresos.

(333)(334)(335)

NC. e 998

P.63 ¢Ud. (o la persona que aporta mas ingresos al hogar) trabaja (o
trabajaba) como... (MOSTRAR TARJETA 2).

- Asalariadofa fijo/a (a sueldo, comision, jornal, etc.,
con cardcter fijo) .....ovvvevicii e 1
1 - Asalariado/a eventual o interino/a {a sueldo, comisién,
jornal, ete., con caracter temporal o interino) ........... 2
- Empresario/a o profesional con asalariados/as........... 3
- Profesional o trabajador/a auténomofa (sin asalaria-
dos/as) .. . .... 4 {336)
- Ayuda farm[lar (sm remuneracnén reglamentada en
la empresa o negocio de un familiar) .. e B
- Miembro de una cooperativa .........c.ccoiveiici i iiienens 8

- Otra situacion, ¢ oudl?

P.60 ¢ Quién es la persona que aporta mas ingresos al hagar?

- La persona entrevistada .......c...co v 1
- Otra persona .. 2

- (NO LEER) La persona entrewstada y otra 0351 (326)

a partes iguales .. e e
B 1 & P 9
P.80a ;Y esa persanaes..,, (MOSTRAR TARJETA X).

- SU CONYUTE O PATEJA 1oeeviirereeariene cremreges s eaene s 1
SSUPAAre 2
SSUMAAIE oo e 3
= SU RO (ot e 4 (327)
T 1 - TR PPN 5
< Obra PEFSONA ....ovvvviit i e e resseeaens B

P.61 4En cusl de las siguientes situaciones se encuentra Ud.
actualmente? (MCSTRAR TARJETA Y).

= TPaDAJA e e e s s e 1
- Jubftado o pensionista (anteriormente ha trabajado} ........ 2
- Pensionista (anteriormente no ha trabajado} ................. 3
- En paro y hatrabajadoantes .............c. i 4 (328)
- En paro y busca su primerempleo ...........ccocoirn B
SESIAI. 6
- Realiza trabajo doméstico no remunerado .......ooceeveiiaen, 7
- Otra situacién, ¢cuél?

8
Y
P.61a jCudntas horas trabaja a la semana?
horas: {329}(330) minutos: {331)(332)

NC. .......... 89

ENTREVISTADOR: Las preguntas 62, 63, 63a y 64 referirias;

- al trabajo actfual (si 1 en P.61)

- al Gitimo frabajo (si 2 6 4 en P.67}

- al trabajo de la persona que aporta mas ingresos al hogar
(si 3,5,6,7 u 8 en P.61)

P.63a ¢ Trabaja/ba Ud. (o la persona que aporia mas ingresos

al hogar) en la Adminisiracién Plblica, en una empresa publica,
en una empresa privada, en una organizacion privada sin fines de
lucro o en el servicio doméstice?

—- Administracion Pablica ...........ccoocoeeee 1
- Empresa piblica ..ol e 2
- Empresa privada ......ooois i 3
- Organizacién sin fines de lucro ............. 4 (337)
- Servicio doméstico ... B
- Otros (especificar)
6
N i e 9

k4

ENTREVISTADOR: SI se trata de un funciénario, anofe
también Grupo {(A,B,C,D,E} y Nivel del puesto de trabajo
(1-30).

Grupo Nivel

A TODAS LAS PERSONAS

P64 A qué aclividad se dedica principalmenie la empresa u
organizacién donde Ud, (o la persona que aporta mds ingresos al hogar)
{frabaja/ba? (EJEMPLOS: fabrica de articulos de deporte, coireos,
alquiler de coches, electricidad, reparaciones, industria del cuero, etc.).

(Anotar) {338)(339)

P.65 Durante las dltimas cuatro semanas, ¢ha reafizado Ud. afguna de
las actividades que vay a leerle (sin recibir dinero a cambio)?

Si No NC
- Ha prestado ayuda ¢ cuidado a alguna persona
mayor o con alguna discapacidad ................. 1 2 9 (340)
- Ha cuidado de alguna persona menor de 15
afios . Ve W 128 (341)
-Ha reahzado tareas en el hogar como hmpsar
cocinar, planchar, etc. . e 1208 (342)




SOLO A QUIENES HAN CONTESTADO "1" EN CUALQUIERA DE
LAS CATEGORIAS DE P.65.

P.66 .Y podria decirme cudntas horas a la semana, aproximadamente
ha dedicado a estas tareas (promedio de horas semanales)?

N°  No
horas recuerda NC

- Ha prestado ayuda o cuidado a alguna
persona mayor o con alguna discapa-

cidagd ... 98 99 (343)(344)
- Ha cuidado de alguna persona menor

de 15 afios oo i 98 80 (345)(348)
- Ha realizado tareas en €l hegar como

limpiar, cocinar, planchar, etc. ........ 98 99 (347)(348)

P.67 Con respecto a la nacionalidad, tiene Ud. ...,

- La nacionalidad espafiola ............ 1
- La nacionalidad espaiiofa y otra ..... 2 {349)
- S6lo ofra nacionalidad ................. 3

P.68 .Y cual es su pais de nacimiento?

-Espafia ..o e 001
- Otro, ¢ oudl? (350)(351)(352)

l SN 999

P.68a ;Cuanto tiempo lleva Ud. viviendo en Espafia?

afios: (353)(354) meses: (355)(356)

N.C. . 99

P.69 ;Le importaria darme su n® de teléfono?

(ENTREVISTADOR/A: EXPLICAR QUE ES PARA QUE EL CIS PUEDA
HACER UNA POSIBLE COMPROBACION TELEFONICA DE QUE LA
ENTREVISTA HA SIDO REALIZADA).

- Tiene teléfono y da ndmero .... 1 teléfono
- No tiene teléfono .................. 2
- Tiene teléfono y noda ndmero. 3 (357)

ENTREVISTADOR/A: Anotar la hora
de finalizacién de fa ertirevista:

hora minutos
(358){359) {360)(361)







ANNEX 111

Annex I11: Versio del circuit intern del glestionari de
I’Enquesta de Salut Sexual per a Persones amb

Discapacitat Fisica (ESSPDF/2016)
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ANNEX IV

Annex IV: Versio digital de I’ Enquesta de Salut Sexual
per a Persones amb Discapacitat Fisica (ESSPDF/2016)
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ANNEX IV

Enllag enviat als enquestats.

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpOLSflgqguUZ9X-
oRLWIQUyYIOwWZaHFPIfRYebLOTJWq|9ksGFrEstw/vie

wform?vc=0&c=0&w=1
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https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfJgqUZ9X-oRLwIQUyiQwZaHFPIfRYebLQTJWqj9ksGFrEstw/viewform?vc=0&c=0&w=1
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfJgqUZ9X-oRLwIQUyiQwZaHFPIfRYebLQTJWqj9ksGFrEstw/viewform?vc=0&c=0&w=1
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfJgqUZ9X-oRLwIQUyiQwZaHFPIfRYebLQTJWqj9ksGFrEstw/viewform?vc=0&c=0&w=1
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ANNEX V

Annex V: Informe de la Comissio d’Etica i Recerca (CER)
de la Facultat de Ciencies de la Salut Blanquerna de la
Universitat Raimon Llull.
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0 Blanquerna Facultat acultat da Ciéncies de la Salut Blanquerna

P Aaniyve ehitad Kaunon Liull o
de Cigncies b el L -"ft o
| Universitat Ramon Llull | de la Salut -

13 Le8, 2015 J

katrada Sortida
<ldm: Nidm: {21 /08

Barcelona, 15 de desembre de 2015

Sra. Myriam Ponsa

Investigadora principal del projecte de recerca "LA SALUT SEXUAL DE LES PERSONES
AMB DISCAPACITAT FiSICA RESIDENTS A CATALUNYA"

Facultat de Ciéncies de la Salut Blanquerna

Universitat Ramon LLull

Benvolguda,

Com a Presidenta de la Comissié d’Etica i Recerca (CER) de la Facultat de Ciencies de la
Salut Blanquerna de la Universitat Ramon Llull vull fer-te arribar, en primer lloc, el
reconeixement de la CER per la proposta de recerca presentada els resultats de la qual
haurien de contribuir, en un futur, a la millora de la salut i la qualitat de vida de les
persones amb discapacitat fisica. La CER ha considerat que es tracta d’un projecte molt
interessant i ben estructurat, aixi com extraordinariament ben documentat, amb
requisits etics suficients.

En segon lloc et faig saber que, un cop celebrada la reunié de la CER el proppassat 11 de
desembre de 2015, s’ha acordat informar favorablement el projecte “La salut sexual de
les persones amb discapacitat fisica residents a Catalunya”, del qual n’ets la
investigadora principal, tot i que caldria que tinguessis en compte les indicacions
segiients a fi i efecte de millorar la qualitat del projecte en conjunt.

De caire metodologic:

e Estracta d’una modificacié del giiestionari original “Encuesta Nacional de Salud

Sexual 2009”, i s’ha realitzat:

- Traducci6 (canvi d’idioma)

- Addicié de preguntes (masturbacio)

- Canvi de preguntes (violacié)
Aquestes modificacions necessiten la realitzaci6 d’un estudi del canvi, i
demostrar que el test i el retest compleixen els criteris de validesa interna i
externa. S’adjunta el link d’'un document per si et pot ser datil
(http://www.enferpro.com/documentos/validacion_cuestionarios.pdf)

c. Padilla, 326-332. 08025 Barcelona | T. (34) 93 253 30 68 | www.blanquerna.edu
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e S'unifiquen els conceptes de discapacitat fisica, pero es pressuposa que no és el
mateix una discapacitat greu que una lleu o moderada, i que no és el mateix una
discapacitat per lesi6 medul-lar que per artritis, per posar un exemple.
Segurament es tracta de tenir un concepte més universal i que, després, es
podria (si interessa) estudiar els diferents grups, pero t'ho especifiquem per si
pogués restar credibilitat al projecte.

e La validacié del qiiestionari i els canvis introduits es van realitzar després d’una
prova amb cinc candidats, peré hi ha treballs que recomanen fer-ho amb un
nombre entre 35 i 50. Es considera suficient haver-ho fet només amb 57

e Malgrat I'esforg fet com a investigadora per tenir una mostra representativa de
la poblacié amb discapacitat, com que la mostra no s'obtindra a |'atzar, convé
recordar que els resultats no podran ser extrapolables a la resta de persones
amb discapacitat funcional.

e La tendéncia quan es recullen dades via Internet és a reduir I'extensid i la
complexitat dels qliestionaris. Es més facil arribar a la mostra pero també, donat
que els enquestats no tenen a l'investigador davant, també és més facil que
abandonin. En aquesta recerca, els investigadors heu partit d'una enquesta
heteroaplicada que ha passat a ser autoaplicada. Caldria estar atent tant a les
respostes de I'estudi pilot com a estimar el nombre de persones que abandonen
I'enquesta.

De caire formal
e S’ha de paginar el document.

e El paragraf 6 es fa dificil de llegir a la primera. Potser seria més facil d’entendre
una taula per aixi no haver de rellegir-lo diverses vegades.

e A l'enquesta hi ha cert vocabulari, "auto masturbacié?", "masturbacié?",
"diversitat sexual?", "quadrants de latex?" que necessita molta atencio i certa

formacié per respondre a les preguntes adequadament.

e L’enquesta presenta una doble numeracié de les preguntes. Cal resoldre-ho a la
versié definitiva de manera que la numeraci6 sigui Unica.

c. Padilla, 326-332. 08025 Barcelona | T. (34) 93 253 30 68 | www.blanquerna.edu
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En relacié a la pregunta 15 (11), és millor que els enquestats diguin l'edat i els
investigadors ja la codificaran si fos necessari. Passa el mateix a les preguntes 51
(32) i 79 (60 bis): si es disposa de la dada exacte es poden estimar mitjanes i les
proves estadistiques aplicables son més potents.

A la pregunta 36 (22.1), sobre si han pagat per tenir relacions sexuals, cal passar
directament a la pregunta 86 si la resposta es afirmativa. |, llavors, I'enquestat
torna a la pregunta 37? Aixo succeeix un parell de vegades en I'enquesta. Es
tracta d’una heréncia del qliestionari heteroaplicat (administrat per un
professional enquestador) a la qué no sempre un enquestat 'internauta’ estara
pendent i atent.

Cal revisar les diferents opcions de la pregunta 40: Si: passeu a la pregunta 41;
No: passeu a la pregunta 93; Passeu a la pregunta 61.

Tot i haver informat favorablement el projecte, la CER considera que cal que ens facis
un retorn de les esmenes realitzades a la llum de les observacions, almenys de les més
rellevants, abans que s’inicii el projecte.

Finalment, els membres de la CER i jo mateixa esperem que et siguin d’utilitat les nostres
consideracions, restem a la teva disposicid per a qualsevol dubte o aclariment i et
desitgem molt d’éxit en el desenvolupament d’aquest projecte.

Cordialment,

Z\_’L:\z\ —S.-;}/—}? -

Dra. Emilia Sanchez Ruiz

Presidenta de la Comissio d’Etica i Recerca
Facultat de Ciéncies de la Salut Blanquerna
Universitat Ramon Llull
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