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Adolescencia y discapacidad:
Un desafio en educacion sexual

XIMENA LUENGO, M2 EUGENIA FUENTES y LUCIA LOBOS

La adolescencia, etapa de la vida bien defi-
nida, y con multiples tareas en el ambito bio-
psicosocial, no se presenta siempre fécil para
todos, atin menos para aquéllos que la enfren-
tan con alguna discapacidad.

Las tareas mas importantes que un joven
con o sin discapacidad debe desarrollar son:
consolidar su identidad, adquirir independen-
cia, establecer nuevos intereses fuera de la fa-
milia (estudios, deportes, amistades, alguien a
quien querer, etc.), encontrar una vocacion. El
adolescente también en esta etapa enfrenta una
serie de tareas en el Ambito de lo sexual, siendo
de gran importancia la definicién de un estilo
sexual, es decir, del modo de vivir y expresar la
propia sexualidad en congruencia con opciones
y valores personales.

Este proceso de definicion puede ser mas
largo o mas corto, dependiendo de la cultura y
del medio social. En el caso de un adolescente
discapacitado, este proceso generalmente se
alarga en comparacion con el de sus pares sin
discapacidad, debido a que el joven discapa-
citado es mas sobreprotegido y cuidado, y la
mayoria crece rodeado s6lo por su familia, y su
experiencia con amigos es muy limitada, lo que
explica que la crisis de identidad de un adoles-
cente discapacitado es mas dificil, al no tener
modelos parecidos a él con los cuales identifi-
carse. Un joven en una silla de ruedas dificil-
mente puede desplazarse fuera de su casa, dar
vueltas por su vecindad o asistir a un evento
deportivo, y asi conocer otras personas, esto le
resta posibilidad de tener mas variedad de
modelos con los cuales identificarse.

El nimero de discapacitados adolescentes
en nuestro pais no es despreciable. Datos del
Fondo Nacional de la Discapacidad (Fonadis)
tomados del Censo de 1992, indican que exis-
ten 54.269 jovenes discapacitados entre 10 y
24 afios. Esto corresponde al 18% del total de
discapacitados del pais, de los cuales 35.270
tienen entre 10 y 19 afios (56,1% hombres) y
18.999 tienen entre 20 y 24 afios (56,2% hom-
bres).

Con el avance de la medicina en el trata-
miento en unidades intensivas de recién naci-
dos e intervenciones terapéuticas evoluciona-
das, se ha logrado un aumento de la sobrevida
de nifios con discapacidades y enfermedades
cronicas y una vida mas prolongada en nifios
que antes posiblemente fallecian sin llegar a la
adolescencia. Estos avances de la medicina
muchas veces salvan la vida de un nifio, pero
con el costo de secuelas permanentes.

También, existe la realidad de las discapa-
cidades adquiridas, las que han ido €én aumento
por la magnitud de las tasas de accidentes que
afectan a nuestros adolescentes, siendo muchos
los que deben enfrentar limitaciones fisicas
como secuelas. Estos adolescentes que habian
tenido un desarrollo normal, se ven enfrentados
bruscamente a otra realidad que afectara dife-
rentes aspectos de su vida y sin duda también
su sexualidad. Repentinamente, pasan de un
estado de independencia a otro de deses-
peranzada dependencia.

Si la patologia es invalidante, ya sea que
comprometa o no su aspecto fisico, le afectara
la vida en pareja pudiendo llegar a marginarlo
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de la posibilidad de acceder a una vida sexual
satisfactoria y/o por el contrario, lo puede lle-
var a aferrarse a relaciones de pareja intimas,
por temor a no tener otra oportunidad o incluso
inconscientemente a castigar su propio cuerpo.

Si a lo anterior agregamos que muchas de
estas patologias tienen un caracter genético-
hereditario y que la situacion de embarazo en
las nifias discapacitadas, ademas de compro-
meter su salud, conllevan un riesgo del naci-
miento de un hijo con patologia hereditaria, la
decision de la reproduccion se complica. Es
por esto, que estos jovenes deben conocer con
claridad su situacion y tomar de manera infor-
mada, reflexiva y responsable, sus decisiones
referentes a la sexualidad.

En 1984 Compey, S.M. y Cohen, M.I. dije-
ron que los jovenes enfermos cronicos, como
grupo, no difieren significativamente de los
adolescentes normales en cuanto a sus activi-
dades e intereses, incluso hay evidencia de que
las nifias con enfermedades cronicas como dia-
betes, lupus, enfermedad reumatica con secue-
las cardiacas y otras, pueden estar en mas ries-
go de embarazo-que otras nifias con enfermeda-
des menos graves. Esto ha sido interpretado
como una rebeldia frente a la enfermedad, como
una manera de probar que en algunos aspectos
son normales.

Papel de la familia
de un adolescente discapacitado

Es comun observar que en la familia del
joven y también en la sociedad, muchas veces
se niega la sexualidad en las personas disca-
pacitadas. Sin embargo, es una realidad que el
adolescente discapacitado por una patologia o
por una discapacidad adquirida, tiene los mis-
mos intereses por €l otro sexo, como cualquier
adolescente sin discapacidad.

Asti lo respaldan los resultados obtenidos
en estudios durante tres afios (1996-1998) con
adolescentes discapacitados y con patologias
cronicas, y la experiencia del trabajo de las
autoras. En el analisis de los resultados y de la
experiencia, se han encontrado mas similitudes

que diferencias en los comportamientos sexua-
les de estos jovenes discapacitados, en compa-
racion con jovenes sin discapacidad, lo que
indica que ellos requieren también de prepara-
cion y educacion en afectividad y sexualidad al
igual que los otros adolescentes.

Las autoras, en su calidad de profesionales
del Centro de Medicina y Desarrollo Iritegral
del Adolescente (CEMERA), asumen como
parte de la labor facilitar la natural transicion
del adolescente en general y del discapacitado
en especial, en su camino hacia la adultez. Esta
transicion es compleja, aun en las mejores cir-
cunstancias. Una transicion Optima necesita de
la adquisicion adecuada de destrezas sociales
que fomenten la independencia y seguridad en
si mismo, que los ayuden al progreso y a la
esperanza. '

Analisis recientes, realizados en EEUU en
el Fondo Nacional de Investigaciones de Enfer-
medades Invalidantes, muestran que la mayoria
de las personas invalidas no consideran menos
importante la sexualidad. En el logro de este
deseo instintivo estan siendo rechazados, por-
que la sociedad comprende la sexualidad rela-
cionada a la imagen corporal. Se debe com-
prender que todos los seres humanos somos
sexuados, los sanos o los discapacitados, todos
necesitamos amar y ser amados y poder expre-
sar nuestra sexualidad. Un invalido, tal vez, no
orientard su actitud sexual hacia la fecunda-
cion, pero si hacia la expresion de la sexualidad
hacia la persona amada. También, cabe recor-
dar que la comunicacion es la esencia de toda
relacion sexual satisfactoria y esto adquiere
especial importancia cuando existe algun im-
pedimento fisico. Una relacion es mas agrada-
ble cuando se pueden discutir abiertamente pen-
samientos, sentimientos e ideales.

La familia es la influencia central en la vida
de los jovenes, tanto en el desarrollo emocional
como social. Las familias que tienen un hijo
discapacitado, viven bajo importantes tensio-
nes y pueden sufrir signos de disfuncion psico-
l6gica, por lo que para ayudar al nifio se debe
ayudar a los padres. El cuidado de un discapa-
citado afecta a toda la familia y le impone
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numerosas tensiones sociales, economicas y
psicolégicas. El cuidar a un adolescente disca-
pacitado implica trabajos pesados y sacrificios,
pero las madres de estos nifios relatan que se
logra sacar lo mejor de si y que la experiencia
les ha ensefiado a exigir mas de sus propios
limites y a descubrir que nada es imposible,
haciendo el esfuerzo para lograrlo.

Apoyo social a la familia. En el caso de
los discapacitados, el desarrollo de un sistema
de apoyo social a la familia es esencial. Una
familia no tiene que quedar impedida porque
uno de sus hijos tiene un impedimento. Es por
eso que realizar grupos de talleres con los pa-
dres es tan importante.

En la experiencia de la autoras, A.C. una
madre participante de un taller decia: “La en-
fermedad de mi hija me pone triste, pero
siento una voz interior que me esta diciendo
continuamente que tengo que sacarla adelante
a como dé lugar”. M.C. nos dijo “Tengo un
dolor permanente que he aprendido a aceptar,
uno tiene que pasar por varias etapas. La an-
gustia no se termina”. ‘

En los encuentros de talleres, se les propor-
ciona informacién y se les da a las madres y
padres la oportunidad de expresar sus senti-
mientos para aliviar el sufrimiento, esto ayuda
a reducir el estrés, aumentar la capacidad com-
bativa y restablecer o mejorar la comunicacion
dentro del sistema familiar. La oportunidad de
compartir en el taller les permite experimentar

~un apoyo mutuo y profesional.

Es por todo esto que el trabajo en talleres
con los padres, o al menos con uno de ellos, es
tan importante, pues los contacta con otras
personas en situaciones similares, ofreciéndo-
les una oportunidad para conversar y cambiar
ideas acerca de temas de interés comun.

En este contexto y con la experiencia acu-
mulada en 13 afios de trabajo con adolescentes,
se realizé en CEMERA, entre los afios 1990 y
1993, un proyecto de investigacion destinado a
implementar talleres de afectividad y sexuali-
dad con adolescentes en riesgo reproductivo y
con sus madres, en talleres paralelos. El resul-

RN Y- SURUC Ak €SS L : 633

tado de estos talleres fue exitoso y al darse a
conocer este trabajo, otras instituciones quisie-
ron replicar la experiencia. Una de ellas fue el
Instituto de Rehabilitacion Infantil, entidad
donde se realizd una primera experiencia piloto
con un grupo de jovenes discapacitados fisicos.

La evaluacion realizada demostré que exis-
tia una necesidad urgente de abordar temas de
sexualidad, tanto con los adolescentes como
con sus madres, quienes sefialaron desconocer
como tratar estos temas con sus hijos y espe-
cialmente con sus hijos discapacitados. Nume-
rosas experiencias han sido publicadas respec-
to de adolescentes sanos, sin embargo, la lite-
ratura es francamente escasa en lo que se refie-
re al trabajo de educacion en sexualidad con
adolescentes discapacitados. La experiencia
adquirida en CEMERA con jovenes, con y sin
discapacidad, motivo el trabajo en educacion
de la sexualidad con grupos de adolescentes
especiales, en este caso, discapacitados fisicos
motores y enfermos cronicos. No se incluyeron
en esta experiencia adolescentes con limitacio-
nes intelectuales, debido a que se requeria uso
de técnicas especiales en educacion.

Como un desafio se inicid un proyecto
“Afectividad y Educacion Sexual en Adoles-
centes Discapacitados Fisicos y Enfermos Cr6-
nicos”, el que se basé en un proyecto previo
(Prevencion del Embarazo Precoz en Adoles-
centes con Riesgo Reproductivo - Fondecyt 90/
1288) realizado por las mismas autoras, adap-
tando algunas técnicas del programa generado
et esa oportunidad, a la discapacidad de los
jovenes y trabajando la autoestima en forma
transversal. '

Este programa fue disefiado para trabajar
en talleres mixtos o no, con adolescentes disca-
pacitados y con enfermos cronicos y en talleres
de madres, con hijos con alguno de estos pro-
blemas. Los talleres, tanto los de adolescentes
como los de madres se desarrollaron en 8 sesio-
nes secuenciales, de las cuales 6 se refieren a
afectividad y 2 a aspectos biologicos de la sexua-
lidad. Estos talleres se realizaron con una fre-
cuencia semanal y una duracion de una hora y
30 minutos a dos horas, aproximadamente. Los
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grupos se constituyeron con un maximo de doce
participantes.

Los adolescentes fueron evaluados con un
Test de Afectividad y de Reproducciony con el
Test de Autoestima de Coopersmith, antes y
después de los talleres. Fueron nuevamente
evaluados seis meses mads tarde, para saber si
mantenian los conocimientos adquiridos.

Para la seleccion de la muestra se efectua-
ron contactos con diferentes instituciones y se
realizaron 80 entrevistas previas con adoles-
centes, para elegir a los participantes de cada
grupo. Las participantes para los talleres de
madres se seleccionaron a través de los mismos
contactos y se realizaron 49 entrevistas perso-
nales previas a los talleres con cada una de
ellas, utilizindose como instrumento de eva-
luacion el mismo Test Inicial y Final de cono-
cimientos en Reproduccion y Afectividad, apli-
cado a los adolescentes.

La captacion de participantes para los talle-
res, es bastante dificil ya que es necesario hacer
muchos contactos telefonicos y personales pre-
vios a la entrevista para lograr formar grupos
con el numero adecuado de participantes. Mu-
chas de estas personas ya entrevistadas acepta-
ron asistir y luego por diversos motivos no
llegaron al taller y sélo asistieron alrededor del
50% de las madres y 40 % de los adolescentes,
los cuales permanecieron asistiendo durante las
8 sesiones.

Entre los afios 1996 y 1998 se realizaron 4
talleres de madres con 25 participantes y 5
talleres de adolescentes discapacitados fisicos
motores y/o enfermos cronicos con 32 partici-
pantes.

Las patologias que presentaron los adoles-
centes asistentes a los talleres fueron las si-
guientes: mielomeningocele (3), tetraplejia trau-
matica (2), artrogriposis multiple (1), hemipa-
resia derecha (2), paralisis cerebral (7), hidroce-
falia (1), lipoma medular (1), paraparesia espas-
tica (1), displejia espastica (2), distrofia muscu-
lar (2), paraplejia postraumatica (1), hiperinsu-
linemia (1), artritis reumatoidea (1), diabetes
mellitus (4), hipoacusia (1), malformaciones
multiples (1), malformacion de mano (1).

En el transcurso de cinco talleres realiza-
dos con adolescentes discapacitados fisicos y
motores y o enfermos cronicos, se pudieron
observar aspectos relevantes en el ambito de lo
que ocurre en la vida del adolescente discapa-
citado o crénico y en su familia, comporta-
mientos de vida y variables psicosociales que
parecen dareas criticas de riesgo en diférentes
ambitos.

Comportamiento y variables psicosocia-
les personales. El aislamiento que a menudo
experimenta el discapacitado lo lleva a un esca-
so desarrollo de sus habilidades sociales. Es
evidente la falta de integracion social con su
grupo de pares, en especial la interaccion con el
sexo opuesto, lo que le dificulta su normal
desarrollo, dado el periodo evolutivo en que se
encuentra. Algunos de los adolescentes disca-
pacitados tienen amigos, pero limitados con-
tactos fuera del colegio y su participaciéon en
actividades sociales programadas es poco fre-
cuente. Muchas veces, durante la adolescencia,
se aislan de sus pares, porque se hacen mas
conscientes de sus diferencias con ellos, temen
el rechazo y no se sienten dignos de ser mirados
como posible pareja afectiva. Se observa ade-
mas, una necesaria y prolongada compaiiia de
adultos, ya sea en su familia o con personal de
salud durante sus largas hospitalizaciones y
tratamientos, todo esto debido a sus dificulta-
des fisicas. Debido a la discapacidad, estos
jovenes son mas dependientes, les falta autono-
mia y se hacen cada vez mas dependientes de
sus padres, profesores y profesionales de la
salud.

Estos adolescentes, tanto los discapacita-
dos como los enfermos cronicos, son sobrepro-
tegidos por sus padres y los mantienen en cons-
tante vigilancia debido al temor de que puedan
tener cualquier tipo de problema, lo que res-
tringe sus actividades, su desarrollo y aumenta
su aislamiento.

También, los padres sufren algin grado de
malestar psicologico por la sobrecarga que sig-
nifica vivir con una discapacidad y tener simul-
taneamente que enfrentar la crisis propia de la
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edad. Se manifiesta en ellos un sentimiento de -

frustracion prolongada, por todo lo que han
debido enfrentar como cirugias complejas, re-
habilitaciones prolongadas, largas estadias en
el hospital, entre otros y muchas veces sin
mejorias evidentes para ellos.

Autoestima. La mayoria de los autores rela-
ta que la discapacidad influiria negativamente
en la autoestima. De acuerdo a la experiencia
en CEMERA, los jovenes discapacitados fisi-
cos, evaluados con la metodologia empleada,
presentaron en su mayoria una autoestima ade-
cuada. Esto podria deberse a que todos presen-
taban una discapacidad evidente que requiere
de mucho apoyo desde pequefios, tanto fami-
liar como de personal de salud, la que fue reci-
bida por estos nifios en el Instituto de Rehabi-
litacion Infantil. Esta situacion se describe como
protectora, evidenciandose en una mejor au-
toestima que la de los enfermos crénicos
cuya discapacidad no es evidente, en estos ul-
timos las limitaciones pasan inadvertidas para
los demas.

Patologias cronicas. Este es el caso de ado-
lescentes diabéticos y los portadores de artritis.
El control de la diabetes es una tarea compleja
para el nifio enfermo como para los miembros
de su familia. No es sorprendente entonces, que
estos nifios estén en riesgo de problemas psico-
légicos. Numerosos estudios indican que la
incidencia de psicopatologias es generalmente
mayor en nifios diabéticos que en los no afec-
tados por enfermedades. Algunos de los sinto-
mas mas frecuentes que presentan los nifios
diabéticos con problemas emocionales son una
mayor ansiedad, animo depresivo, sentimien-
tos de ser inadecuados, relaciones perturbadas
de dependencia-independencia, y aislamiento
social, lo que afirma que este estrés adicional
de manejar una enfermedad cronica puede afec-
tar la estabilidad emocional de todos los miem-
bros de la familia.

Sexualidad. Una preocupacion constante de

los adolescentes discapacitados es la dificultad .

que tienen en el ambito de la sexualidad. Ellos
manifiestan que los demas los consideran como
asexuados. Estos jovenes sefialan que a los
adultos que los rodean se les hace dificil hablar
con ellos sobre sexualidad, tienden a ignorar y/
o negar sus necesidades y deseos sexuales. La
sexualidad no se gana ni se pierde, como resul-
tado de una enfermedad o accidente. Toda per-
sona cualquiera sea su sexo, edad o impedi-
mento es un ser sexuado. Desgraciadamente,
no sdlo el publico en general, sino también
muchos profesionales que trabajan con impedi-
dos, asi como las familias de los discapacita-
dos, frecuentemente ignoran o niegan las nece-
sidades sexuales de estas personas. Es asi como
muchos impedidos caen en esta creencia y a
veces ni ellos mismos se consideran con este
derecho.

Algunos de los mitos relacionados con la
sexualidad de los jovenes discapacitados, des-
critos por R. Blum, son:

— Los jovenes con discapacidades no son
sexualmente activos.

— Los padres de los adolescentes con dis-
capacidades no quieren que sus hijos reciban
educacion sexual.

— Las personas con una condicién cronica
tienen distorsion de su imagen corporal.

— Las aspiraciones sociales y sexuales de
las personas con una discapacidad o condicién
cronica, son diferentes de las demas.

— Los jovenes con condiciones cronicas
NO son en especial sexualmente vulnerables

* — Los problemas inherentes a la expresion
sexual son consecuencia de la condicién croni-
ca o la discapacidad.

Los médicos cubanos Julian Castillo y
Orlando Mena también describen algunos mi-
tos:

— Los minusvalidos deberian hacer su vida
sexual con personas como ellos.

— Si una persona sin discapacidad mantie-
ne relaciones con un discapacitado, es porque
no puede atraer a personas normales o porque
tiene un interés material en esa relacion.

— Los discapacitados son dignos de lasti-
ma.
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— Los minusvalidos son, por lo general, de
mal caracter.

— El orgasmo es esencial para el goce
sexual.

Ademas, existe evidencia de que los impe-
didos fisicos saben menos sobre el sexo, y so-
bre sus propias oportunidades que los no impe-
didos. Por esta razon manifiestan la necesidad
de tener un espacio donde se les escuche y se
atienda a sus inquietudes en esta materia. La
salud sexual es parte de la salud en general y
que aunque la salud sexual es individual, exis-
ten algunos factores comunes que pueden ayu-
dar, como son una buena autoestima y la dispo-
sicion para arriesgarse a la intimidad con otra
persona, o podria dificultarla, la ignorancia en
el tema. Por tanto, la expresion de la sexualidad
depende de la manera en que las personas se
enfrentan a ella. Cole y Glass definen la sexua-
lidad como una avenida hacia la intimidad; una
vida sin intimidad puede ser dolorosa para la
persona con una discapacidad fisica y puede
sumarse a los problemas que tiene que afrontar
el clinico.

Como la sexualidad no es lo mismo que
genitalidad, el ser humano es capaz de conse-
guir satisfaccién sexual por estimulos en mu-
chas zonas del cuerpo aparte de los genitales.
Se dice que la piel es el 6rgano sexual mds
grande del cuerpo, por lo tanto una persona
impedida tiene un 4rea muy extensa para reci-
bir placer sexual.

Existen muchos modos de dar y recibir pla-
cer sexual, y la satisfacciéon es posible para
todo el que la desee. Dice, existen cientos de
formas de expresion de la sexualidad, ninguna
es mejor o peor que otras, cualquier tipo de
expresion sexual esta bien, si es satisfactoria
para la pareja. Ademas se debe recordar que
una relacion amorosa y enriquecedora depende
de algo mas que de habilidades sexuales.

Es frecuente que las personas no familiari-
zadas con discapacitados, no sepan c6mo reac-
cionar al estar en contacto con ellos. Esta estig-
matizacion produce malestar, vergiienza y de-
presion al adolescente y a su familia. Esta si-

tuacién de incomodidad, se ha denominado
disafobia, término que significa la ansiedad y
prejuicio que siente una persona sana frente a
los discapacitados y viceversa.

Comportamiento y variables psicosocia-
les familiares. Las madres y los adolescentes
que participaron de los talleres, relatan’que la
familia no tiene oportunidades ni libertad para
actividades de agrado, debido al problema eco-
nomico y muchas veces al problema que signi-
fica trasladar a un joven impedido. Los padres
refieren sentirse solos y sobrepasados fisica y
psicologicamente, debido a la preocupaciéon
permanente y sin esperanza de alivio futuro. La
dindmica familiar se desordena y en mayor o
menor grado el sistema familiar y subsistemas,
se ven alterados por la presencia de uno de sus
miembros discapacitado. Incluso, pueden pro-
ducirse dificultades en la relacién conyugal.
Los sentimientos de culpa, la presion y el estrés
permanente, pueden llevar a conflictos graves
llegando a veces hasta la desintegracion fami-
liar. Sin embargo, también hay familias a las
que este tipo de problema les sirve como factor
de unién. Muchas veces la familia de un
discapacitado se autoaisla de la comunidad en
que vive, porque tiene un sentimiento de poca
aceptacion de la sociedad, lo que los hace man-
tener una vida intramuros, con escasas instan-
cias de desahogo social.

Situaciéon econémica. La situacion econd-
mica de la familia con un discapacitado, se
vuelve dificil por los gastos excesivos en que
debe incurrir por la enfermedad o discapaci-
dad. Aunque los gastos de salud estén cubier-
tos, la movilizacion tanto a los controles como
la cotidiana, se encarece. El apoyo permanente
y necesario de un adulto, habitualmente la
madre, no permite el que ella trabaje y por lo
tanto no hay entradas por ese concepto.

Hermanos sanos. También se producen
situaciones complejas en la relaciéon con los
hermanos sanos, quienes manifiestan sentimien-
tos ambivalentes con respecto al nifio enfermo,
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ya que a ellos les significa una sobrecarga los
cuidados especiales y la responsabilidad frente
al hermano discapacitado. No es fécil el equi-
librio, los hijos sanos reportan en oportunida-
des sentirse desplazados de la atencién de los
padres y por otra parte el adolescente disca-
pacitado, siente que lo sobre-exigen al ser tra-
tado como un igual a sus hermanos. Los herma-
nos adolescentes de estos discapacitados que
presentan sentimientos diversos y rebelion fren-
te a la situacion, que en ocasiones puede llegar
hasta reacciones depresivas. Los hermanos del
nifio discapacitado estan expuestos a la estig-
matizacion y rechazo de sus compafieros de
juego. La discapacidad puede afectar la imagen
corporal y la autoestima, no solo de la persona
impedida sino también de sus hermanos.

Padres y madres. Existe ambivalencia en
el acercamiento de los padres al equipo de
salud. A veces se sienten molestos con los pro-
fesionales que les comunicaron la enfermedad
o limitacion de su hijo. Por ejemplo, éste es el
testimonio de una madre del taller: “Me dijeron
que mi hija tenia parélisis cerebral, bastante a
la carrera, yo quedé en shock, luego nadie me
explicaba qué podia hacer para ayudarla, nadie
me explicd qué era la enfermedad, qué podia
esperar, deben entender que uno no es doctor y
no entiende a la primera”.

Los padres dicen requerir de més especia-
lizacién de parte del personal de salud que trata
con los discapacitados y con ellos mismos, ya
. que deben estar en permanente contacto. Tam-
bién manifestaron, sentirse en ocasiones des-
plazados y cuestionados en su rol de padres,
debido a que los adelantos del hijo dependen
mads de los profesionales que de ellos, por ejem-
plo en la adquisicién de la marcha.

Los profesionales deben reconocer las ne-
cesidades de apoyo que tienen los padres de
estos nifios, asi como, un espacio para la expre-
si6n de sentimientos en el momento del trauma
inicial y en lo posible, sin la presencia del hijo.
Es basico el buen estado de salud mental de los
padres, ya que de ellos depende el cuidado
cotidiano del enfermo, siendo ellos pilares fun-

damentales en el curso de la enfermedad. Es
importante acordarse de que cada persona ne-
cesita de un tiempo propio, individual, para
superar el dolor. Se ha descrito la forma en que
los padres reaccionan al recibir el diagnostico
de una discapacidad o enfermedad croénica de
un hijo y como llegan gradualmente a aceptar
ésta situacion. Se describe este proceso de for-
ma similar al de una pérdida o privacioén impor-
tante, pasando por diferentes etapas: negacion,
culpa y aceptacion. Algunos autores agregan
también rabia, depresion y negociacion. Res-
pecto a este tema el Dr. P. Barr relata que la
primera emocion que sienten los padres al reci-
bir la noticia de la discapacidad del hijo es de
dolor. El fuerte choque emocional y la confu-
sidn que sienten, pueden ir incluso acompafia-
dos de negacion. Los padres no quieren creer lo
que el doctor les dice, no quieren oirlo y por lo
tanto no oyen. Después del shock inicial, mu-
chos padres declaran no recordar nada. Necesi-
tan que se les explique todo de nuevo. Al igual
que otros autores, Barr dice que luego les viene
la culpa; ;qué habré hecho? ;sera mi culpa?
Los padres pasan por un periodo de ambivalen-
cia, amor, odio, culpa y cansancio. Finalmente,
llega la fase de aceptacion. Los padres con
menos culpa, tienen una actitud mas realista y
de mas esperanza. La angustia clasica que se
describe en los padres de estos nifios es con
relacion al temor de morirse o faltar y la incer-
tidumbre de como esto afectaria el futuro del
hijo, este es un sentimiento que se traspasa a
18s hijos y que ellos también verbalizan.

Resumen y conclusiones

El aislamiento descrito por los adolescen-
tes en este-trabajo, dice relacién con muchos de
los otros factores descritos por ellos y por sus
madres. Por un lado ellos deben recibir mas
atenciones que otras personas de su edad y por
otro, debe facilitarseles el proceso de separa-
cion de sus padres que es una de las metas
propias de su etapa evolutiva. Este conflicto
puede ser enfrentado por la familia, ya sea por
una sobreproteccion, por una exigencia o por
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expectativas que no consideran las reales limi-
taciones de la discapacidad. El equilibrio entre
la necesidad de mayor proteccion y de indepen-
dencia de estos adolescentes, genera un con-
flicto para este grupo en particular, en el cual
tanto los adolescentes como los padres tienen
dificultades para poner los limites.

Un nifio impedido tiende a fomentar el ins-
tinto protector de los padres, pero este instinto
s6lo sera justificado cuando sea beneficioso
para el hijo. Aunque es dificil precisar el equi-
librio justo entre dependencia e independen-
cia, demasiada proteccion puede impedir que
el nifio emprenda tareas de las cuales es ca-
paz. Muchos adultos impedidos que dependen
de otros hasta para sus necesidades mas trivia-
les, estuvieron mas limitados de lo que el im-
pedimento justificaba, a consecuencia de pa-
dres carifiosos pero exageradamente protecto-
res. A ningun nifio le perjudica fracasar en un
intento, siempre que sus padres apoyen sus
esfuerzos. Los padres deberan fomentar la se-.
guridad del hijo. Mientras mas confianza ten-
ga el nifio al interior de la familia, mas con-
fianza tendra para explorar el mundo a su alre-
dedor. Cuanto mas independiente sea un ado-
lescente y mas confianza tenga en si mismo,
mas capaz sera de encontrar un lugar en el
mundo de los adultos.

Un atraso, ya sea en el desarrollo bioldgico
dependiendo de la patologia, como en activida-
des y actitudes tipicas del adolescente no es de
sorprender, ya que ellos son mas dependientes
de sus padres, profesores y personas que los
asisten en salud. Su desarrollo psicosocial se ve
retardado muchas veces por las largas ausen-
cias escolares, debido a las prolongadas hospi-
talizaciones. Por ello, algunos adolescentes
pueden parecer mas atrasados que sus pares,
pero esto es debido a la capacidad fisica que
interviene en su movilidad, socializacion y acep-
tacion a desarrollar roles de adultos.

Algunos autores han encontrado que los
adolescentes discapacitados tienen mayor ries-
go que los adolescentes sanos de desarrollar
discapacidades secundarias o adicionales cuan-
do adultos. Estas se asocian frecuentemente
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con el estilo de vida e incluyen problemas fisi-
cos y dificultades emocionales, las que pueden
contribuir a deteriorar su salud, capacidad fun-
cional y calidad de vida. Estas discapacidades
secundarias han sido estrechamente relaciona-
das a factores psicosociales, tales como aisla-
miento, baja autoestima, estrés, menor educa-
cion y dificultades laborales. ’

La discapacidad puede influir también en
diversos aspectos de su sexualidad, la imagen,
la fuerza, la expresion, pueden estar reducidas
o deformadas, pero no necesariamente anula-
das.

Las tareas de la etapa de la adolescencia,
que son complejas para cualquier adolescente,
enfrentan a este grupo a una dificultad mayor
en muchas areas del desarrollo, como son: acep-
tacion de la imagen corporal, eleccion de una
vocacion, separacion de los padres, relacion
con grupo de pares, desarrollo psico sexual y
relacion afectiva de pareja, entre otras.

Atraviesan transversalmente a estas tareas
del desarrollo, el tener como carga adicional, el
entender y aceptar su discapacidad, para lograr
el proceso de identidad personal, asumiendo
sus dificultades de salud. Es la etapa en que se
busca la autonomia, con sensacién de libertad
y que en el caso de adolescentes discapacitados
esti a priorj y evidentemente limitada por su
discapacidad o patologia cronica.

En los aspectos familiares, las dificultades
se dan en la dinamica del sistema. Muchos
padres no saben como enfrentar la discapaci-
dad del hijo en términos de saber cuanto debe
ser protegido y ayudado, como favorecer el
proceso de su independencia y qué estrategias
usar. Algunos profesionales creen que los pa-
dres nunca recobran el equilibrio ni se ajustan
al nacimiento de un hijo discapacitado. El tér-
mino parentalplegia, se ha usado para describir
la paralizacion que se produce en algunos pa-
dres, que no logran reaccionar ni adaptarse a la
discapacidad de su hijo. Padres que niegan o
evaden la situacion o padres mal equipados
animicamente, para enfrentar las multiples de-
mandas emocionales y del ambiente que impli-
can la realidad de un hijo discapacitado.
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El trabajo en el area de la afectividad y
sexualidad con adolescentes discapacitados y/
o enfermos crdnicos, parece entonces una ne-
cesidad no suficientemente abordada, ni por la
familia, ni por el equipo de salud, lo que se
evidencia como un tema ausente de acuerdo a
las inquietudes que manifiestan estos jévenes.

El desafio esta en ayudar a cada uno de
ellos a lograr su maximo potencial. La tarea es
compleja y requiere de la colaboracion de pro-
fesionales de salud, de educacion y del ambito
social, en el trabajo con los padres y con los
jovenes.

Es importante buscar estrategias para pro-
veer de condiciones de vida lo mas parecidas a
los modelos y normas de la comunidad en ge-
neral, para que ellos puedan llevar una vida lo
mas normal posible de independencia y respon-
sabilidad. Hacer esfuerzos focalizados en la
promocion de relaciones con sus pares a través
de programas que desarrollen habilidades so-
ciales y habilidades personales para descubrir
mas las similitudes que las diferencias con los
otros adolescentes. Muchas de las consecuen-
cias negativas de tener una discapacidad en un
adolescente, no es la enfermedad misma, sino
la forma en que los sanos se relacionan con
ellos. Es frecuente que sean rechazados y deja-
dos de lado. Como cada vez mas nifios con
enfermedades cronicas y discapacidades llegan
a la adultez, es necesario desarrollar en ellos
conductas y destrezas resilientes.

Es necesario desarraigar mitos culturales
que ellos mismos ayudan a perpetuar, asumien-
do una comunicacion abierta acerca de la pro-
pia discapacidad; que éste sea un tema legitimo
y no vergonzoso de conversacion.

El desafio es integrar al discapacitado a un
desarrollo adolescente normal, para lo que se
requiere de cambios en la sociedad desde el
punto de vista fisico, como la arquitectura de la
ciudad, la construccion de casas, colegios, hos-
pitales, etc., hasta la actitud de las personas.

En la medida en que los adolescente disca-
pacitados puedan insertarse en la sociedad, es-
taremos en mds contacto con ellos, lo que me-
jorara o minimizar4 las dificultades recién vis-

tas, facilitindoles su vida y la de sus familias
en una insercion real.

Muchas de estas sugerencias, aportadas por
los participantes a los talleres, estan sefialando
que los equipos de salud que trabajan con ellos
requieren de una capacitacion especial que res-
ponda a las necesidades reales del individuo
enfermo y de su familia. Es necesario no sélo
abocarse a la patologia especifica o discapaci-
dad en cuestion, sino que atender la parte afec-
tiva y emocional del enfermo y de sus padres.

El presente estudio destaca algunas consi-
deraciones para adolescentes discapacitados y
sus familias que deben ser tomadas en cuenta al
disefiar estrategias de abordaje para este grupo
especifico. Se debe poner énfasis en aspectos
como son el desarrollar una buena autoestima,
y buscar ayuda y apoyo de la familia del ado-
lescente discapacitado, para que ellos promue-
van en sus hijos una actitud positiva hacia el
estudio, colegio, profesores y compaiieros. Es-
tos aspectos afloraron como factores protecto-
res en el grupo de jovenes estudiado.

Es fundamental recordar lo mencionado por
J. Levy: “Ser testigos del increible coraje y
perseverancia que un discapacitado despliega
para lograr sus metas. Estos nos puede servir
como inspiracion para hacer siempre lo mejor
y como una leccién, que a pesar de los obstacu-
los que podamos encontrar en la vida, no debe-
mos nunca darnos por vencidos”. Tampoco ol-
vidar que ser discapacitado no significa no ser
capaz.
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