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de la posibilidad de acceder a una vida sexual que diferencias en los comportamientos sexua-
satisfactoria y/o por el contrario, lo puede lle- les de estos jóvenes discapacitados, en compa-
var a aferrarse a relaciones de pareja íntimas, ración con jóvenes sin discapacidad, lo que .
por temor a no tener otra oportunidad o incluso indica que ellos requieren también de prepara-
inconscientemente a castigar su .propio cuerpo. ción y educación en afectividad y sexualidad al

Si a lo anterior agregamos que muchas de igual que los otros adolescentes.
estas patologías tienen un carácter genético- Las autoras, en su calidad de profesionales
hereditario y que la situación de embarazo en del Centro de Medicina y Desarrollo Integral
las niñas discapacitadas, además de compro- del Adolescente (CEMERA), asumen como
meter su salud, conllevan un riesgo del naci- parte de la labor facilitar la natural transición
miento de un hijo con patología hereditaria, la del adolescente en general y del discapacitado
decisión de la reproducción se complica. Es en especial, en su camino hacia la adultez. Esta
por esto, que estos jóvenes deben conocer con transición es compleja, aun en las mejores cir-
claridad su situación y tomar de manera infor- cunstancias. Una transición óptima necesita de
mada, reflexiva y responsable, sus decisiones la adquisición adecuada de destrezas sociales
referentes a la sexualidad. que fomenten la independencia y seguridad en

En 1984 Compey, S.M. y Cohen, M.I. dije- sí mismo, que los ayuden al progreso y a la
ron que los jóvenes enfermos crónicos, como esperanza.
grupo, no difieren significativamente de los Análisis recientes, realizados en EEUU en
adolescentes normales en cuanto a sus activi- el Fondo Nacional de Investigaciones de Enfer- ,
dades e intereses, incluso hay evidencia de que medades Invalidantes, muestran que la mayoría
las niñas con enfermedades crónicas como dia- de las personas inválidas no consideran menos
betes, lupus, enfermedad reumática con secue- importante la sexualidad. En el logro de estelas cardíacas y otras, pueden estar en más ries- deseo instintivo están siendo rechazados, por- .

go de embarazo que otras niñas con enfermeda- que la sociedad comprende la sexualidad rela-
des menos graves. Esto ha sido interpretado cionada a la imagen corporal. Se debe com-
como una rebeldía frente a la enfermedad, como prender que todos los seres humanos somos
una manera de probar que en algunos aspectos sexuados, los sanos o los discapacitados, todos
son normales. necesitamos amar y ser amados y poder expre-

sar nuestra sexualidad. Un inválido, tal vez, no
Papel de la familia orientará su actitud sexual hacia la fecunda-
de un adolescente discapacitado ción, pero sí hacia la expresión de la sexualidad

hacia la persona amada. También, cabe recor-
Es común observar que en 1a familia del dar que la comunicación es la esencia de toda

joven y también en la sociedad, muchas veces relación sexual satisfactoria y esto adquiere
se niega la sexualidad en las personas disca- especial importancia cuando existe algún im-
pacitadas. Sin embargo, es una realidad que el pedimento fisico. Una relación es más agrada-
adolescente discapacitado por una patología o ble cuando se pueden discutir abiertamente pen-
por una discapacidad adquirida, tiene los mis- samientos, sentimientos e ideales.
mos intereses por el otro sexo, como cualquier La familia es la influencia central en la vida
adolescente sin discapacidad. de los jóvenes, tanto en el desarrollo emocional '

Así lo respaldan los resultados obtenidos como social. Las familias que tienen un hijo
en estudios durante tres años (1996-1998) con discapacitado, viven bajo importantes tensio-
adolescentes discapacitados y con patologías nes y pueden sufrir signos de disfunción psico-
crónicas, y la experiencia del trabajo de las lógica, por lo que para ayudar al niño se debe
autoras. En el análisis de los resultados y de la ayudar a los padres. El cuidado de un discapa-
experiencia, se han encontrado más similitudes citado afecta a toda la familia y le impone

[
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634 SALUD SEXUAL y REPRODUCTIVA EN LA ADOLESCENCIA.

grupOS se constituyeron con un máximo de doce En el transcurso de cinco talleres realiza-
participantes. dos con adolescentes discapacitados fisicos y

Los adolescentes fueron evaluados con un mDtores y o enfermos crónicos, se pudieron .

Test de Afectividad y de Reproducción y con el observar aspectos relevantes en el ámbito de lo
Test de Autoestima de Coopersmith, antes y que ocurre en la vida del adolescente discapa-
después de los talleres. Fueron nuevamente citado o crónico y en su familia, comporta-
evaluados seis meses más tarde, para saber si mientos de vida y variables psicosociales que
mantenían los conocimientos adquiridos. parecen áreas críticas de riesgo en diferentes

Para la selección de la muestra se efectua- ámbitos.
ron contactos con diferentes instituciones y se
realizaron 80 entrevistas previas con adoles- Comportamiento y variables psicosocia-
centes, para elegir a los participantes de cada les personales. El aislamiento que a menudo
grupo. Las participantes para los talleres de experimenta el discapacitado lo lleva a un esca-
madres se seleccionaron a través de los mismos so desarrollo de sus habilidades sociales. Es
contactos y se realizaron 49 entrevistas perso- evidente la falta de integración social con su
nales previas a los talleres con cada una de grupo de pares, en especial la interacción con el
ellas, utilizándose como instrumento de eva- sexo opuesto, lo que le dificulta su normal
luación el mismo Test Inicial. y Final de cono- desarrollo, dado el período evolutivo en que se
cimientos en Reproducción y Afectividad, apli- encuentra. Algunos de los adolescentes disca-
cado a los adolescentes. pacitados tienen amigos, pero limitados con- t

La captación de participantes para los talle- tactos fuera del colegio y su participación en
res, es bastante dificil ya que es necesario hacer actividades sociales programadas es poco fre-
muchos contactos telefónicos y personales pre- cuente. Muchas veces, durante la adolescencia, .
vio s a la entrevista para lograr formar grupos se aislan de sus pares, porque se hacen más
con el número adecuado de participantes. Mu- conscientes de sus diferencias con ellos, temen
chas de estas personas ya entrevistadas acepta- el rechazo y no se sienten dignos de ser mirados
ron asistir y luego por diversos motivos no como posible pareja afectiva. Se observa ade-
llegaron al taller y sólo asistieron alrededor del más, una necesaria y prolongada compañía de
50% de las madres y 40 % de los adolescentes, adultos, ya sea en su familia o con personal de
los cuales permanecieron asistiendo durante las salud durante sus largas hospitalizaciones y
8 sesiones. tratamientos, todo esto debido a sus dificulta-

Entre los años 1996 y 1998 se realizaron 4 des fisicas. Debido a la discapacidad, estos
talleres de madres con 25 participantes y 5 jóvenes son más dependientes, les falta autono-
talleres de adolescentes discapacitados fisicos mía y se hacen cada vez más dependientes de
motores y/o enfermos crónicos con 32 partici- sus padres, profesores y profesionales de la
pantes. salud.

Las patologías que presentaron los adoles- Estos adolescentes, tanto los discapacita-
centes asistentes a los talleres fueron las si- dos como los enfermos crónicos, son sobrepro-
guientes: mielomeningocele (3), tetraplejía trau- tegidos por sus padres y los mantienen en cons-
mática (2), artrogriposis múltiple (1), hemipa- tante vigilancia debido al temor de que puedan
resia derecha (2), parálisis cerebral (7), hidroce- tener cualquier tipo de problema, lo que res-
falia (1), lipoma medular (1), paraparesia espás- tringe sus actividades, su desarrollo y aumenta
tica (1), displejía espástica (2), distrofia muscu- su aislamiento.
lar (2), paraplejía postraumática (1), hiperinsu- También, los padres sufren algún grado de ,
linemia (1), artritis reumatoidea (1), diabetes malestar psicológico por la sobrecarga que sig-
mellitus (4), hipoacusia (1), malformaciones nifica vivir con una discapacidad y tener simul-
múltiples (1), malformación de mano (1). táneamente que enfrentar la crisis propia de la
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I

-Los minusválido s son, por 10 general, de tuación de incomodidad, se ha denominado
mal carácter. disafobia, término que significa la ansiedad y

-El orgasmo es esencial para el goce prejuicio que siente una persona sana frente a
sexual. los discapacitados y viceversa.

Además, existe evidencia de que los impe- Comportamiento y variables psicosocia-
didos físicos saben menos sobre el sexo, y so- les familiares. Las madres y los adolescentes
bre sus propias oportunidades que los no impe- que participaron de los talleres, relatan que la
didos. Por esta razón manifiestan la necesidad familia no tiene oportunidades ni libertad para
de tener un espacio donde se les escuche y se actividades de agrado, debido al problema eco-
atienda a sus inquietudes en esta materia. La nómico y muchas veces al problema que signi-
salud sexual es parte de la salud en general y fica trasladar a un joven impedido. Los padres
que aunque la salud sexual es individual, exis- refieren sentirse solos y sobrepasados física y
ten algunos factores comunes que pueden ayu- psicológicamente, debido a la preocupación
dar, como son una buena autoestima y la dispo- permanente y sin esperanza de alivio futuro. La
sición para arriesgarse a la intimidad con otra dinámica familiar se desordena y en mayor o
persona, o podria dificultarla, la ignorancia en menor grado el sistema familiar y subsistemas,
el tema. Por tanto, la expresión de la sexualidad se ven alterados por la presencia de uno de sus
depende de la manera en que las personas se miembros discapacitado. Incluso, pueden pro-
enfrentan a ella. Cole y Glass definen la sexua- ducirse dificultades en la relación conyugal. !
lidad como una avenida hacia la intimidad; una Los sentimientos de culpa, la presión y el estrés
vida sin intimidad puede ser dolorosa para la permanente, pueden llevar a conflictos graves
persona con una discapacidad física y puede llegando a veces hasta la desintegración fami- \
sumarse a los problemas que tiene que afrontar liar. Sin embargo, también hay familias a lasel clínico. ' que este tipo de problema les sirve como factor

Como la sexualidad no es 10 mismo que de unión. Muchas veces la familia de un
genitalidad, el ser humano es capaz de éonse- discapacitado se autoaisla de la comunidad en
guir satisfacción sexual por estímulos en mu- que vive, porque tiene un sentimiento de poca
chas zonas del cuerpo aparte de los genitales. aceptación de la sociedad, 10 que los hace man-
Se dice que la piel es el órgano sexual más tener una vida intramuros, con escasas instan-
grande del cuerpo, por 10 tanto una persona cias de desahogo social.
impedida tiene un área muy extensa para reci-
bir placer sexual. Situación económica. La situación econó-

Existen muchos modos de dar y recibir pla- mica de la familia con un discapacitado, se
cer sexual, y la satisfacción es posible para vuelve difícil por los gastos excesivos en que
todo el que la desee. Dice, existen cientos de debe incurrir por la enfermedad o discapaci-
formas de expresión de la sexualidad, ninguna dad. Aunque los gastos de salud estén cubier-
es mejor o peor que otras, cualquier tipo de tos, la movilización tanto a los controles como
expresión sexual esta bien, si es satisfactoria la cotidiana, se encarece. El apoyo permanente
para la pareja. Además se debe recordar que y necesario de un adulto, habitualmente la
una relación amorosa y enriquecedora depende madre, no permite el que ella trabaje y por 10
de algo más que de habilidades sexuales. tanto no hay entradas por ese concepto.

Es frecuente que las personas no familiari-
zadas con discapacitados, no sepan cómo reac- Hermanos sanos. También se producen .
cionar al estar en contacto con ellos. Esta estig- situaciones complejas en la relación con los
matización produce malestar, vergüenza y de- hermanos sanos, quienes manifiestan sentimien-
presión al adolescente y a su familia. Esta si- tos ambivalentes con respecto al niño enfermo,
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expectativas que no consideran las reales limi- con el estilo de vida e incluyen problemas físi-
taciones de la discapacidad. El equilibrio entre cos y dificultades emocionales, las que pueden
la necesidad de mayor protección y de indepen- contribuir a deteriorar su salud, capacidad fun-
dencia de estos adolescentes, genera un con- cional y calidad de vida. Estas discapacidades
flicto para este grupo en particular, en el cual secundarias han sido estrechamente relaciona-
tanto los adolescentes como los padres tienen das a factores psicosociales, tales como aisla-
dificultades para poner los límites. miento, baja autoestima, estrés, menor educa-

Un niño impedido tiende a fomentar el ins- ción y dificultades laborales. .

tinto protector de los padres, pero este instinto La discapacidad puede influir también en
sólo será justificado cuando sea beneficioso diversos aspectos de su sexualidad, la imagen,
para el hijo. Aunque es difícil precisar el equi- la fuerza, la expresión, pueden estar reducidas
librio justo entre dependencia e independen- o deformadas, pero no necesariamente anula-
cia, demasiada protección puede impedir que das.
el niño emprenda tareas de las cuales es ca- Las tareas de la etapa de la adolescencia,
paz. Muchos adultos impedidos que dependen que son complejas para cualquier adolescente,
de otros hasta para sus necesidades más trivia- enfrentan a este grupo a una dificultad mayor
les, estuvieron más limitados de 10 que el im- en muchas áreas del desarrollo, como son: acep-
pedimento justificaba, a consecuencia de pa- tación de la imagen corporal, elección de una
dres cariñosos pero exageradamente protecto- vocación, separación de los padres, relación
res. A ningún niño le perjudica fracasar en un con grupo de pares, desarrollo psico sexual y )
intento, siempre que sus padres apoyen sus relación afectiva de pareja, entre otras.
esfuerzos. Los padres deberán fomentar la se-- Atraviesan transversalmente a estas tareas
guridad del hijo. Mientras más confianza ten- del desarrollo, el tener como carga adicional, el

\
ga el niño al interior de la familia, más con- entender y aceptar su discapacidad, para lograr
fianza tendrá para explorar el mundo a su alre- el proceso de identidad personal, asumiendo
dedor. Cuanto más independiente sea un ado- sus dificultades de salud. Es la etapa en que se
lescente y más confianza tenga en sí mismo, busca la autonomía, con sensación de libertad
más capaz será de encontrar un lugar en el y que en el caso de adolescentes discapacitados
mundo de los adultos. está a priorj y evidentemente limitada por su

Un atraso, ya sea en el desarrollo biológico discapacidad o patología crónica.
dependiendo de la patología, como en activida- En los aspectos familiares, las dificultades
des y actitudes típicas del adolescente no es de se dan en la dinámica del sistema. Muchos
sorprender, ya que ellos son más dependientes padres no saben cómo enfrentar la discapaci-
de sus padres, profesores y personas que los dad del hijo en términos de saber cuánto debe
asisten en salud. Su desarrol,lo psicosocial se ve ser protegido y ayudado, cómo favorecer el
retardado muchas veces por las largas ausen- proceso de su independencia y qué estrategias
cias escolares, debido a las prolongadas hospi- usar. Algunos profesionales creen que los pa-
talizaciones. Por ello, algunos adolescentes dres nunca recobran el equilibrio ni se ajustan
pueden parecer más atrasados que sus pares, al nacimiento de un hijo discapacitado. El tér-
pero esto es debido a la capacidad física que mino parentalplegia, se ha usado para describir
interviene en su movilidad, socialización y acep- la paralización que se produce en algunos pa- '

tación a desarrollar roles de adultos. dres, que no logran reaccionar ni adaptarse a la
Algunos autores han encontrado que los discapacidad de su hijo. Padres que niegan o

adolescentes discapacitados tienen mayor ries- evaden la situación o padres mal equipados
go que los adolescentes sanos de desarrollar anímicamente, para enfrentar las múltiples de-
discapacidades secundarias o adicionales cuan- mandas emocionales y del ambiente que impli-
do adultos. Estas se asocian frecuentemente can la realidad de un hijo discapacitado.l
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