¥y ¥ ¥y

Revista Chilena de Neuropsicologia
REVISTA CHILENA DE SN 0718-0551
S!?C}LDGIA editor@neurociencia.cl

{TERA

NEUROP
UNIVE D

Universidad de La Frontera
Chile

Ortiz-Antén, Grethel
Acciones socioeducativas sobre sexualidad para la familia de infantes con paralisis cerebral en el
Centro Internacional de Restauracion Neurolégica
Revista Chilena de Neuropsicologia, vol. 6, nim. 2, 2011, pp. 108-117
Universidad de La Frontera
Temuco, Chile

Disponible en: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=179322564008

Como citar el articulo

Numero completo . ., o
P Sistema de Informacién Cientifica

Mas informacion del articulo Red de Revistas Cientificas de América Latina, el Caribe, Espafia y Portugal
Pagina de la revista en redalyc.org Proyecto académico sin fines de lucro, desarrollado bajo la iniciativa de acceso abierto


http://www.redalyc.org/revista.oa?id=1793
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=179322564008
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=179322564008
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=1793&numero=22564
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=179322564008
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=1793
http://www.redalyc.org

Rev. chil. neuropsicol. 6(2): 108-117, 2011
www.neurociencia.cl

Articulo de investigacion

Acciones socioeducativas sobre sexualidad para la familia de infantes con paralisis
cerebral en el Centro Internacional de Restauracidon Neuroldgica

Socio-educational Actions on Sexuality for the Family of Infants with Cerebral Palsy at the Interna-
tional Center of Neurological Restoration

Grethel Ortiz-Antén®”

1 Centro Internacional de Restauracion Neuroldgica (CIREN). La Habana, Cuba.

Resumen

Esta investigacién tiene como objetivo la propuesta de acciones socioeducativas dirigida a las madres y padres de infantes
diagnosticados con pardlisis cerebral, que asistieron a la Clinica de Atencidn a Pacientes Cubanos del CIREN en el periodo de mayo
de 2009 a febrero de 2010 para recibir el Programa de Rehabilitacion Multifactorial Intensiva. Se efectué un estudio descriptivo de
corte transversal, con una perspectiva cualitativa, que determiné la percepcion de madres y padres acerca de la sexualidad de sus
hijas/os. Se aplicd una encuesta y se utilizé la técnica cualitativa de entrevista en profundidad para realizar el estudio. El diagndstico
demostré que existen vacios en el conocimiento en la esfera de la sexualidad desde el rol de madres y padres, limitandose el
conocimiento sobre esta tematica permeado de mitos y prejuicios. No es suficiente la informacién recibida sobre los temas de la
sexualidad infantil y consideran que la educacién sexual de nifias/os que presentan alguna discapacidad puede ser necesaria si se
condiciona a la recuperacién fisica. En tanto, expresan que la sociedad no estd preparada para convivir con la diferencia. La
elaboracion de las acciones socioeducativas se fundamenté a partir de la informacién obtenida en el proceso diagndstico.

Palabras clave: acciones socioeducativas, sexualidad, familia de infantes, paralisis cerebral

Abstract

This research summary aims at proposing correctional actions addressed to mothers and fathers of children diagnosed with Cere-
bral Palsy who attended the clinic attention to the CIREN Cuban patients during May 2009 to February 2010 to receive the Multifac-
torial intensive rehabilitation program. A descriptive study of cross-section, with a qualitative perspective that led to the perception
of parents about the sexuality of his daughters was made / I. It applied a survey and qualitative interview technique was used in
depth for the study. The diagnosis proved that they exist gaps in knowledge in the field of sexuality from the role of mothers and
fathers, limiting the knowledge on this topic permeated myths and prejudices. The information received is not enough on the is-
sues of child sexuality and consider that sex education of girls / boys who have a disability may be necessary if the physical recovery
is conditioned. While they express that society is not prepared to live with difference. The elaboration of socio-educational actions
was based on the information obtained in the diagnostic process.
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Introduccion

La sexualidad es una manifestacion vital de la personalidad que
permite la expresion individual y social que cada sujeto ha podi-
do interiorizar a través de la actividad misma y la comunicacion
que la fundamenta. Se matiza por el caracter individualizado y la
condicidn histdrica social que la contextualiza.

Como una compleja y rica manifestacién humana, la
sexualidad se construye, se vivencia y expresa en todas las di-
mensiones existenciales: el individuo, la pareja, la familia y la
sociedad. En el individuo se integra el yo intimo, proyectandose
desde su masculinidad o feminidad, mientras que el comporta-
miento con la pareja, la familia y la sociedad le imprimen un
contenido social a esta importante manifestacion existencial de
la personalidad, estableciéndose vinculos afectivos y erdticos en
la comunicacion fisica y espiritual (Gonzdlez y Castellanos,
2003).

En nuestra sociedad, las personas con discapacidad
constituyen un grupo poblacional importante. Frecuentemente
se enfrentan a un sinnimero de restricciones para su desenvol-
vimiento social, no solo por las limitaciones fisicas o mentales,
sino por actitudes y conductas inapropiadas de otros individuos.
Se hace mds evidente cuando de la sexualidad se trata, ya que
existen numerosos prejuicios, tabues y estigmas que les impiden
expresar y vivenciar adecuadamente este aspecto fundamental
de la existencia humana.

La sexualidad no se vivencia igualmente si la afecta-
cién ocurre antes o después de la adolescencia; ademas, la falta
de pareja y los problemas sexuales resultan ser mas frecuentes
entre los menores con discapacidades desde edades tempranas.
Las actividades sexuales solitarias se realizan menos que lo es-
perado en los individuos con discapacidad desde estas edades
(Gil Almira y Cardero Pacheco, 2003), circunstancia que podria
estar determinada por la falta de una educacién y orientacion
sexual apropiada.

En el mundo la tendencia investigativa relacionada con
los temas de la sexualidad y la discapacidad no ocupan el
porcentaje mas significativo; sin embargo, existen estudios que
fortalecen la tematica por los resultados que benefician a esta
poblacién con derechos sexuales. En paises como Espafia,
Estados Unidos, Chile y Argentina se han desarrollado proyectos
para la inclusion de los asuntos de la sexualidad y la
discapacidad. Sobre la familia y la sexualidad de discapacitados
se han desarrollado internacionalmente cursos de preparacion,
manuales, libros y otras alternativas que facilitan la obtencion
de informacidn y accidn. Se vinculan frecuentemente los temas
de la sexualidad infantil con los temas del abuso sexual, entre
otras manifestaciones de la violencia.

En Cuba se han desarrollado desde hace mds de una
década proyectos de intervencion dirigidos a la sexualidad de las
personas que presentan alguna discapacidad, a la familia de
nifias y niflos diagnosticados con alguna patologia discapacitan-
te, a las educadoras/es especiales y otros profesionales de la
educacion y la salud publica.

La influencia de las madres y los padres no siempre se
muestra apropiada, bien por falta de informacién o por prejui-
cios y estereotipos al respecto. Ampliar el conocimiento y
desempefio de los familiares para ayudar a que los infantes con
discapacidades desarrollen una sexualidad sana desde sus pers-
pectivas individuales, contribuird al desarrollo de esta
dimension de la personalidad.

La construccion de valores que comienza desde los
primeros afios de vida constituye un proceso de formacion y de-
sarrollo necesario para las nifias y los nifios. El acompafiamiento
en esta etapa por las figuras materna y paterna va a favorecer la
adquisicion de conocimientos, destrezas y habilidades, no solo
para beneficiar la esfera cognoscitiva y la socializacién como
proceso integrador con el medio que les rodea, sino también
para apropiar elementos imprescindibles para la educacion de la
sexualidad infantil, tales como los autocuidados sisteméticos y
la autoestima positiva para obtener afrontamientos enfocados
hacia un desarrollo pleno.

En el trabajo cotidiano durante el proceso de neuro-
restauracion no es comun escuchar a las madres y los padres
abordando el tema de la sexualidad de sus hijos; sin embargo,
durante el didlogo con ellos emergen las preocupaciones acerca
del manejo de la sexualidad infantil. Otros expresan rechazo por
el tema porque temen incentivar “conductas desviadas en los
nifios” o “que se conviertan en objeto de abuso sexual por no
cumplir con las expectativas sociales relacionadas con el aspecto
fisico”.

En un estudio realizado en 2006 por el Dr. Castillo, se
llega a la conclusion que cuando no se posee un conocimiento
completo y sostenido sobre lo que ocurre con la sexualidad de
las personas con discapacidad, no es posible crear estrategias
para la educacién, orientacion y tratamiento sexual, con vistas a
remediar los posibles problemas que surjan en esta esfera tan
importante de la vida. Es frecuente que los padres, e incluso
profesionales de la rehabilitacién, tengan una vision muy limita-
da sobre la sexualidad, al vincularla con la respuesta sexual
bioldgica, el estado fisico de los nifios y la capacidad de formar
pareja erdtica.

Abordar la tematica de la sexualidad y la discapacidad
infantil constituye un reto importante para los profesionales
que trabajan la neurorestauracion. Investigar y prescribir alter-
nativas que beneficien el desarrollo de la sexualidad de aquellas
personas que presentan alguna discapacidad puede favorecer
un mayor alcance en el tratamiento multifactorial intensivo.

La puesta en marcha de las acciones socioeducativas,
que por primera vez se realizan en el Centro, propiciara el enri-
quecimiento del conocimiento sobre temas de la sexualidad
infantil para madres y padres, lo cual contribuird al desarrollo
personal de sus hijas e hijos. La implementacién de acciones so-
cioeducativas ofrecerd a las madres y padres de infantes con
paralisis cerebral herramientas educativas para la sistematiza-
cion de conocimientos especificos sobre la sexualidad infantil.

Material y método

La presente investigacion se desarrollé en el periodo de mayo
de 2009 a febrero de 2010. Se realizé un diagndstico a partir de
la identificacidn de las necesidades basicas de aprendizaje sobre
temas de la sexualidad infantil de la muestra estudiada. Poste-
riormente se elabord la propuesta de acciones socioeducativas
sobre temas de la sexualidad para las madres y los padres cuyos
hijos/as presentan un diagndstico de parélisis cerebral.
Objetivo general

- Disefiar un plan de acciones socioeducativas que contribuya a
la educacién sobre temas de la sexualidad a las madres y los pa-
dres de infantes con paralisis cerebral que asisten al CIREN.
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Objetivos especificos
- Identificar la percepcidn que poseen las madres y los padres
sobre temas de la sexualidad infantil.

- Diagnosticar las necesidades basicas de aprendizaje relaciona-
das con la sexualidad infantil del grupo estudiado.

Problema cientifico: éCoémo contribuir a la educacion
sobre los temas de la sexualidad infantil a las madres y los pa-
dres de infantes con pardlisis cerebral que asisten al CIREN en el
periodo de mayo de 2009 a febrero de 2010?

Perspectiva metodoldgica: Cualitativa.

En el estudio se utiliza una metodologia cualitativa,
con perspectiva fenomenoldgica, que permite analizar los
valores, ritos y significados, recoge lo social vivido y su sentido e
impacto en el grupo estudiado. Nos facilita entender
situaciones, interpretar fendmenos y desarrollar conceptos,
haciendo énfasis en las experiencias y las opiniones de los
participantes. Este tipo de investigacion trata de identificar la
naturaleza profunda de las realidades y su estructura dinamica,
dando razén plena de su comportamiento y manifestaciones. Se
orienta a determinar el significado del fendémeno, permitiendo
conocer la percepcion que los sujetos tienen de su realidad
(Rodriguez Gémez et al., 2002).

Se utilizdé el método IAP (investigacion accién partici-
pativa), con el propdsito de construir la propuesta de acciones
socioeducativas a partir de un diagndstico participativo.

Este método de investigacion-accién permite que los
sujetos investigados participen como coinvestigadores en todas
las fases del proceso: planteamiento del problema, recoleccion
de la informacion e interpretacién de la misma, planeacion y
ejecucion de la accion concreta para la solucién del problemay
evaluacidn posterior sobre lo realizado. El fin principal de estas
investigaciones no es algo exdgeno a las mismas, sino que esta
orientado hacia la concientizacién, desarrollo y emancipacion de
los grupos estudiados y hacia la solucién de sus problemas
(Martinez, 2006).

En esta perspectiva, se combina la investigacion social,
el trabajo educativo y la accion transformadora, implicando un
proceso necesario de empoderamiento social e individual a
través del desarrollo de habilidades y capacidades para la toma
de decisiones, en la solucién de necesidades basicas de aprendi-
zaje sobre temas de sexualidad infantil.

Tipo de investigacion: Descriptiva de corte transversal.

Disefio de investigacion: Casos multiples.

La poblacion estuvo conformada por todas las madres
y padres cuyos hijos/as reciben el Programa Multifactorial In-
tensivo de Neuro-rehabilitaciéon en la Clinica de Atencion a
Pacientes Cubanos del CIREN. Se realiza una seleccién muestral
intencional de sujetos tipo. La muestra quedé constituida por 18
madres y 9 padres que asistieron con sus hijas/os diagnostica-
dos con paralisis cerebral en el periodo de mayo de 2009 a
febrero de 2010 a la Clinica de Atencién a Pacientes Cubanos del
CIREN.

Métodos y técnicas

Del nivel tedrico se utilizé el método histdrico I6gico, con el
propésito de establecer una linea de evolucion histérica con un
orden ldégico sobre teorias, posiciones y enfoques sobre los
temas de sexualidad, discapacidad, infancia y familia.

Del nivel empirico se hizo uso de la observacion
cientifica, para lo cual se elaboré una guia de observacién (ver
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tabla 1) que sirvié de pauta para el andlisis y la evaluacion de
esta problematica social, permitiendo la comprensiéon del
significado de cada narracién durante el proceso de interaccidn,
asi como reconocer el vinculo que establecen los nifios y nifias
en el contexto de la rehabilitacion con sus padres y terapeutas.
Se presto especial atencidn a la expresién de las emociones, los
gestos y los silencios.

Para el procesamiento de la informacion se utilizé el
andlisis de contenido, que permitid realizar una lectura e
interpretacion discursiva de los resultados obtenidos. El analisis
de contenido ofrece la posibilidad de investigar sobre la
naturaleza del discurso, admitiendo examinar con detalle y
profundidad cada elemento contenido en la comunicacion
humana.

Del nivel empirico se aplicé un cuestionario para inda-
gar la visién sobre la sexualidad que poseian las madres que
acompafiaban a sus hijas/os. Esta técnica permitié abordar el
tema desde una optica exploratoria al inicio de la investigacidn.
Proporciona la posibilidad de recoger informacion, lo que facilita
la concrecién de supuestos, creencias o modelos de partida
usados para explicar una determinada realidad. Se utilizé la en-
cuesta que empled la Dra. Lissette Torres Marrero, en su tesis:
“Vision materna de la sexualidad de nifios con Pardlisis Cere-
bral”, en 2004 (anexo 2).

Después de aplicar el cuestionario a las madres, emer-
gieron demandas de los padres que asistieron de forma regular
al ciclo de rehabilitacién con sus hijos/as. Expresaron el deseo
de colaborar con la investigacién y fueron incluidos en la mues-
tra estudiada.

Tabla 1. Guia de Observacion.

Topico Elementos
Persona a quien se Madresy padres objeto de estudio
observa Directa, no sistematizada.

Tipo de observacién
Condiciones en que se
realiza la observacion

En el CIREN - campo de accion.

Objetivos de la - Recoger informacion relacionada con el vinculo que
observacién establecen las madres y los padres con sus hijas/os y
con las/os terapeutas.
- Recoger las manifestaciones de la conducta durante
el desarrollo de la investigacion, teniendo en cuenta
la expresion de las emociones, los gestos,
expresiones corporales y los silencios.
- Recoger las expresiones asociadas al tema ofrecidas
por las madres y los padres en los diferentes
contextos de trabajo.

Intereses para la - Cudles son las caracteristicas de la comunicacion (si
observacion. es clara y directa en relacién con el tema que se esté
trabajando).

- Cudles son las expresiones que se utilizan segun
temas (estereotipos, prejuicios, simbolos, cddigos,
percepciones, representaciones que usan asociadas a
los temas que se trabajan).

Tabla 2. Modalidad para explorar temas de sexualidad

Guia de entrevista en profundidad

- Criterios de las madres y padres acerca de la sexualidad
- Ambiente escolar y sociocultural como facilitador de la educacién sexual
- Composicion y relaciones intrafamiliares
- Términos que utilizan madres y padres para abordar el tema de la sexualidad
- Preocupaciones fundamentales de madres y padres relacionadas con la
sexualidad de sus hijos/as.
- Valoracion de situaciones existenciales




Ortiz- Antdn. Rev. chil. neuropsicol. 6(2): 108-117, 2011

Realizamos esta encuesta anénima a las madres de las nifias y los nifios que se
diagnostican con una pardlisis cerebral para que sus resultados nos faciliten
mejorar la atencion de la esfera de la sexualidad de las nifias y los nifios. Si Ud. no
se siente en condiciones para responder con sinceridad las preguntas, entonces
comuniquelo a la encuestadora. Si siente la necesidad de ser orientada o realizar
alguna consulta, puede transmitirselo a la encuestadora.

Datos del nifia/o: Edad: ____ Sexo: F____ M____ Datos de la madre: Edad: ____
Provincia de Residencia: Escolaridad terminada:
primaria____ secundaria____ preuniversitaria____ técnico medio____
universitaria____ Profesion:

1. Cree que su nifia/o pueda desarrollar una sexualidad gratificante en su adultez:
Si___ No___ ¢Porquéno?
2. Para que la nifia/o desarrolle plenamente su sexualidad es necesario: ___
Realizarle el maximo de ejercicios para que mejore sus condiciones fisicas. ___
Transmitirle conocimientos relacionados con la sexualidad seglin vaya creciendo.
___ Aumentar las caricias, besos y los contactos fisicos en general con su hija/o.
___ Cuando crezca se le trate por un profesional el problema que pueda tener. ___
Otro criterio:

3. Ha recibido Ud. informacion sobre el desarrollo de la sexualidad de su hija/o:
Si__No___

4. Quién le ha brindado esa informacién:

Médica/o fisiatra que atiende a mi hija/o___ Neurdloga/o que atiende mi
hija/o___ Técnica/o de fisioterapia___ Médica/o de la familia___

Psicdloga/o___ Otra madre o padre___ Un familiar__ Otra persona
écual?

5. Considera Ud. suficiente la informacion recibida: Si___ No___ Nosé__

6. El desarrollo de la sexualidad de su hija/o dependerd de su recuperacion
motora: Si___No___ Nosé___

7. El desarrollo de la sexualidad de su hija/o dependera del aspecto fisico que
alcance:Si____No___ Nosé__

8. El desarrollo de la sexualidad de su hija/o dependerd de su capacidad de tener

erecciones, orgasmo u otra respuesta sexual: Si___ No___ Nosé___

9. La educacién sexual para nifias y nifios con pardlisis cerebral: Siempre es
necesaria___ No se deberia hacer porque puede afectar a las/os nifias/os
psicolégicamente___ Solo es aconsejable para nifias/os con buen desarrollo
psicomotor___ Puede exacerbar los instintos sexuales del nifias/os___ No sé que
opinar___

10. Considera Ud. necesario recibir informacion sobre la sexualidad de infantes
con paralisis cerebral. Si No

Figura 1. Encuesta realizada a las madres de las nifias y los nifios que se
diagnosticaron con una paralisis cerebral.

Se desarrolla el presente estudio con las madres y los padres de las nifias y los
nifios diagnosticados con pardlisis cerebral que asisten a la Clinica de Atencion a
Pacientes Cubanos del CIREN con el objetivo de conocer la vision que poseen sobre
la sexualidad de sus hijas e hijos. Yo accedo
a participar en la investigacion después de haber sido informado que:

El ejercicio es de cardcter estrictamente confidencial. La entrada al estudio es
voluntaria y exenta de compromisos. El resultado del estudio no influird en la
rehabilitacion de su hija/o. La no aceptacién en la participacién del estudio no
influiré en los objetivos planteados para el ciclo rehabilitacion que ha de recibir su
hija/o.

Para que asi conste, firmo el presente documento a los ___ dias del mes de

de

Firma de la madre o padre. Firma de encuestadora.

Figura 2. Acta de consentimiento Informado.

Del nivel empirico, también fue utilizada la técnica
cualitativa de entrevista en profundidad, para indagar mas a
fondo la visidn sobre temas de la sexualidad de madres y padres
de infantes con paralisis cerebral (anexo 3). Esta modalidad de
entrevista permite obtener una informacién mas detallada so-
bre el tema investigado, ya que para conformar con claridad la
idea objeto de analisis, se requiere volver una y otra vez sobre el
mismo tema. La entrevista en profundidad permite acceder al
conocimiento, las creencias, los rituales, la vida en sociedad o
cultura, obteniendo datos en el propio lenguaje de los sujetos.

Tanto el cuestionario como la entrevista en profundi-
dad fueron antecedidas por el consentimiento informado de
cada persona, se realizé el estudio teniendo en cuenta las con-
diciones déptimas para su desarrollo, contando con el tiempo
necesario para su ejecucion y la privacidad requerida (anexo 4).

Resultados

Al inicio de la investigacion se aplicd un cuestionario para abor-
dar el tema desde una dptica exploratoria con las madres que
conformaron la muestra, dirigido a indagar la visidon que poseian
sobre la sexualidad de sus hijas/os.

Las madres encuestadas refieren que sus nifias/os
quizas pueden desarrollar una sexualidad gratificante una vez
llegada la adultez. Expresan que no todos podrdn desarrollar
esta dimension de la personalidad y fundamentan este
argumento con la presencia de la enfermedad neuroldgica y la
no recuperacion fisica, lo cual podria interferir en el desarrollo
de cualquier aspecto de la sexualidad.

Para lograr un desarrollo pleno de la sexualidad de sus
hijas/os consideraron necesario realizarle el maximo de
ejercicios para que mejoren sus condiciones fisicas y también
transmitirles conocimientos relacionados con este tema segun
vayan creciendo. Indistintamente, las madres encuestadas
conceden importancia a los afectos, por lo tanto, aumentar las
caricias, besos y contactos fisicos en general con sus hijos/as
puede ser considerado un aspecto importante para el desarrollo
de la sexualidad. Todas las madres refieren que tratar con un
profesional el problema que pueda presentarse cuando crezca
puede ser una solucion acertada.

Las madres informan que no cuentan con informacién
suficiente y cientificamente establecida sobre el desarrollo de la
sexualidad infantil. Para conocer quién pudo facilitarla en algin
momento, se exponen como opcidn personas que por su rol
profesional deben tener mayor contacto con los infantes y con
sus familiares. Entre ellos el médico fisiatra, neurdlogo,
fisioterapeuta, médico de la familia, psicdlogo, algin familiar,
otras madres o padres u otras personas. Una de las madres
expresa que la informaciéon la habia recibido del psicélogo que
atiende a la nifla. Otras tres refieren que un familiar no
vinculado directamente con los nifios fue la fuente de
informacion.

Las madres encuestadas no consideran suficiente la
informacién recibida, informan que el desarrollo de la
sexualidad de sus hijas/os dependerd de su recuperacion
motora, mientras que algunas de ellas no saben si su
descendencia podria alcanzar logros con esta recuperacion.
Alegan que el desarrollo de la sexualidad dependera del aspecto
fisico que alcancen. Todas las encuestadas informan que el
desarrollo de la sexualidad de sus hijos/as dependera de la
capacidad de tener ereccion, orgasmo u otra respuesta sexual;
este aspecto denota la falta de informacidn que prevalece sobre
los temas de sexualidad y discapacidad.

La generalidad de las madres expresan que la
educacion sexual de nifias/os con enfermedades neuroldgicas es
necesaria y alegan que es aconsejable para nifios/as con buen
desarrollo psicomotor. Opinan que la educacion de la sexualidad
puede exacerbar los instintos sexuales del nifio/a, por lo que es
necesario recibir informacion sobre la sexualidad de infantes
con enfermedades neuroldgicas.
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Una vez concluida la aplicacion de la encuesta y el
analisis de los resultados obtenidos en esta técnica,
determinamos que resultaba necesario aplicar otra técnica que
nos permitiera explorar mas a fondo la vision sobre la
sexualidad infantil que poseen las madres de nifias y nifios
diagnosticados con paralisis cerebral. Durante el desarrollo de
esta fase del estudio se incorporaron los padres que
acompafiaban a sus hijos/as durante el proceso de restauracion
neuroldgica. Se aplicé la técnica de entrevista en profundidad a
las madres y los padres de infantes con paralisis cerebral.

Segun la cronologia que se propuso en el guién de
entrevista en profundidad se obtiene la siguiente informacién.

Criterios de las madres y padres acerca de la sexualidad

Las madres y padres entrevistados expresan que “los temas de
la sexualidad no deben ser abordados con sus hijas/os porque
se dificultaria hacerlo teniendo en cuenta la edad y el estado de
salud de su descendencia. Expresan no tener toda la referencia
para tratar los temas de la sexualidad infantil y no cuentan con
la informacidon de cudles temas pudieran ser abordados con sus
hijas/os. Reconocen durante la entrevista que hasta para ellos
se agotan los recursos de informacién y no tienen las
herramientas para abordar cualquier tema de la sexualidad con
sus hijos/as”.

Expresan madres y padres que “este no es el
momento para abordar estos temas y seria mejor hacerlo
cuando lleguen a la adolescencia o la juventud”. “Estos temas
no se tratan desde tan tempranas edades para no incentivar
deseos y motivaciones que no puedan cumplirse”. “La
sexualidad es un tema para los adultos y no para las/os
nifias/os”. Expresan reiteradamente durante la entrevista que la
sexualidad es un tema exclusivo para los adultos.

Madres y padres opinan que estos son temas que en
su momento deben ser tratados por especialistas preparados en
esta temdtica y también por las/os educadores en las escuelas y
no por la familia que, la gran mayoria de las veces, evita abordar
estos topicos porque no le ven futuro a sus hijas/os
socialmente, entonces mucho menos sexualmente.

Reiteradas veces durante la entrevista se escucharon
argumentos como los siguientes: “seria imperdonable incentivar
conductas desviadas en los nifios”, “me atrapa el miedo por tan-
tas cosas, pero creo que moriria si mi hija se convierte en objeto
de abuso sexual”, “la sociedad suele ser muy exigente, las per-
sonas discapacitadas son rechazadas por los buenos y los malos
se aprovechan”, “preferiria no ensefiarle cosas de su sexualidad,
no permitiria que nadie se le acercara jamas”, “no imaginaba
que la autoestima y los autocuidados formaran parte de la
sexualidad”. Estos testimonios denotan la angustia e inseguri-
dad que caracteriza la vivencia de estas familias en las que
muchas veces la presencia de la discapacidad es sinénimo de
profundo dolor. El desconocimiento de cualquier tema que no
esté relacionado con la rehabilitacion fisica y cognitiva es una
constante de lo desconocido y el tecnicismo deja a un lado los
afectos. En la mayoria de las entrevistas los temores también se
vieron permeados por las posibles manifestaciones de la violen-
cia que se puede presentar y, en el caso de la discapacidad, le
conceden una predisposicion casi inherente. Si bien la violencia
trasciende fronteras y existen muchas formas de manifestarla
constituyendo un problema social y de salud, pueden ser evita-
dos disimiles acontecimientos de este tipo tan solo con una
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correcta orientacion del tema favorecido con una adecuada
educacion de la sexualidad.

Existe preocupacion sobre qué deben saber
concretamente para preparar a sus hijas/os para el futuro. Esta
misma preocupacion la expresan para el momento del
enamoramiento y la seleccién de la pareja, temiendo que
utilicen a sus hijas/os como objeto sexual donde no medien
sentimientos y valores. Toda esta vivencia la expresan
permeada de mitos, prejuicios y tabues, estigmatizando no solo
la conducta de las nifias y los nifios, sino también la de todos
aquellos que los rodean.

Ambiente escolar y sociocultural como facilitador de Ia
educacion sexual

Durante la aplicacién de la entrevista pudimos conocer a
madres y padres que expresan no conocer las alternativas
presentes en la escuela para abordar el tema de la sexualidad, lo
cual no significa, aclarado en todos los casos, que no existan
estas alternativas. Algunas de las nifias de estas parejas asisten
a las vias no formales y se preparan para transitar a la
ensefianza primaria; las madres de este grupo informan que en
determinados encuentros en los que han participado se ha
abordado el tema de la sexualidad, referido fundamentalmente
al género, haciendo énfasis en la propuesta de actuaciones para
las nifias y niflos en la proyeccién de los diferentes roles. La
mayoria de los infantes asisten a las instituciones de salud
publica y alli reciben atenciéon ambulatoria desde el punto de
vista educativo y se tratan por parte de las maestras
ambulatorias temas escolares vinculados con la estimulacion
temprana. Solo dos menores no asisten a alguna alternativa
para la educacion por no tener la edad requerida. En todos los
casos informan que no conocen la existencia de programas en
las diferentes instituciones a las que asisten para la educacion
de la sexualidad de sus hijos/as.

Madres y padres expresan que sus nifias/os logran
integrarse en los distintos contextos que la comunidad facilita
para la interaccidén social. La mayoria asiste de manera irregular
a parques interactuando con coetaneos. De la misma forma,
asisten a casas de cultura, centros recreativos, instituciones de
salud e iglesias, y realizan visitas a familiares que no conviven
con los menores.

Los temas relacionados con la sexualidad no
constituyen interés principal de la familia para contribuir al
desarrollo personal de sus hijas/os. No es un tema priorizado
como lo es la rehabilitacion fisica. Refieren que todavia son
pequefios para exponerse a estos contextos y alegan que
“nuestra sociedad no estd preparada para convivir con la
diferencia”.

Composicion y relaciones intrafamiliares

En todos los nucleos familiares estudiados se constata la
presencia de una nifla o nifio con diagndstico de paralisis
cerebral. La mayoria de las/os infantes conviven con sus madres
y padres, ademas de otros miembros de la familia, como
hermanos, que no presentan ninguna discapacidad, abuelos
maternos y/o paternos, siendo mds numerosa la representacion
de abuelos maternos.

La mayoria de las madres y padres informan que las
relaciones intrafamiliares y la comunicacion fluyen adecua-
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damente, ya que son sentidos los afectos y prevalece un
ambiente de respeto y atencidn con la posibilidad para que cada
miembro de la familia pueda expresarse, también recibir
criterios de los otros de manera asertiva, sin olvidar que existen
costumbres y tradiciones familiares que van pasando de
generacién en generacion, como paradigmas que se detienen en
el tiempo y se vuelven inviolables.

Esta referencia no es valida en todos los casos, ya que,
aunque pocos, existe un grupo de madres y padres que durante
la entrevista expresaron que las relaciones entre los miembros
de su familia no eran las mejores, por lo que no cuentan con
satisfactorias redes de apoyo. Muchas veces se muestran
desentendidos con cualquier aspecto relacionado con Ia
cooperacién necesaria para el cuidado y atencion de nifias y
nifios. En este grupo se dificulta la dinamica para las buenas
relaciones entre sus miembros.

En este aspecto, se indaga sobre cdmo es o puede ser
tratado el tema de la sexualidad a partir del buen o deficiente
establecimiento de las relaciones intrafamiliares y Ia
comunicacién. En todos los casos refieren que la principal
preocupacion de las familias no es precisamente el desarrollo
psicosexual de sus hijos/as, sino, sin duda, la recuperacién de las
capacidades fisicas y psiquicas. Sin embargo, en la medida en
que se desarrollaba la entrevista se podia observar como
aumentaba la motivacion por el tema y surgieron preguntas que
denotaban preocupacién por lo relacionado con los temas de la
sexualidad.

Términos que utilizan madres y padres para abordar el tema de
la sexualidad

Madres y padres expresan que conocen algunos de estos
términos relacionados con la sexualidad humana y los
fundamentan a partir de las experiencias vividas. Asocian la
sexualidad con algunas de las vivencias personales, vinculadas
fundamentalmente con la respuesta sexual biolégica y la
capacidad de formar pareja erdtica. Se constaté que existen
vacios en el conocimiento sobre los 6rganos sexuales femeninos
y masculinos.

Otro de los elementos mencionados son los referentes
al esquema corporal, en el cual también pudimos corroborar
que son omitidos determinados segmentos corporales,
fundamentalmente los que se relacionan con los miembros
superiores e inferiores.

Madres y padres hacen referencia a la reproduccién y
el placer erdtico con mucha preocupacion. Expresan que el
desarrollo de la sexualidad de sus hijos/as debe subordinarse
Unicamente a la capacidad de tener ereccion, orgasmo u otra
respuesta sexual. Asumen que, ante la discapacidad, las
emociones y los sentimientos no son visibles para el mundo que
les rodea.

Se dificulta encontrar otros referentes de esta
temdtica durante la entrevista, quedando excluido uno de los
aspectos distintivos de las funciones vitales de la sexualidad. Si
bien la funcién reproductiva y el placer erdtico resultan
términos muy conocidos, por ser intermediarios muchas veces
de las diversas vivencias afectivas que expresan los seres
humanos, no podria obviarse un tercer elemento que conforma
las funciones de la sexualidad, como lo es la comunicacion. Se
manifiesta en todos los momentos existenciales en los que se
presentan las relaciones con otras personas, en el contexto de la

familia y la sociedad, por lo tanto, también en los espacios de la
pareja y de cada sujeto.

Preocupaciones fundamentales de madres y padres relacionadas
con la sexualidad de sus hijos/as

Durante el desarrollo de la entrevista resulté visible la ansiedad
con que fueron abordados los tépicos del cuestionario. Las
preocupaciones fundamentales relacionadas con la sexualidad
de sus hijas/os fueron:

- Abordaje del tema de la sexualidad a partir de la discapacidad.
- Falta de informacién para afrontar los temas de la sexualidad
infantil.

- Proyeccion del futuro de sus hijas/os a partir de la
discapacidad y el conocimiento de la sexualidad.

Valoracidn de situaciones existenciales

Para madres y padres de nifias y nifios diagnosticados con
paralisis cerebral es una preocupacidén latente la recuperacion
fisica-motora y cognitiva. Consideran que el desarrollo de la
sexualidad es una posibilidad exclusiva para aquellos que
establezcan la diferencia con las caracteristicas propias del
diagndstico que presentan sus hijas/os. Subordinan el
enriquecimiento de esta importante dimensiéon de la
personalidad a la recuperacion fisica que, a su vez, se sostiene a
través del proceso de rehabilitacién que se establece en tiempo
ilimitado, con prondsticos muchas veces reservado.

Se considera la discapacidad como limitacion para
expresar la sexualidad, también como una de las situaciones
existenciales mds contradictorias, porque se proyecta como un
equivalente al placer erético asociado a las limitaciones para
sostener la satisfacciéon del ser hombre o mujer con una
discapacidad. No perciben la sexualidad como una parte
indisoluble de la personalidad que se complementa en todas las
dimensiones con la presencia de derechos y deberes,
decisiones, necesidades y proyecciones para obtener una vida
plena.

Se empleé el método de la observacion para
establecer el primer punto de vista que permitié conformar el
presente estudio a partir del reconocimiento del vinculo que, en
el contexto de la rehabilitacion, establecen nifios y nifias con
madres, padres y terapeutas.

De esta manera, se pudo conocer que la interaccién
en el contexto terapéutico entre las madres y padres con sus
hijas/os se vuelve mas técnico que afectivo, ya que
constantemente insisten en la correcta postura de los miembros
superiores e inferiores, corrigen la marcha y el lenguaje. Desde
las primeras interacciones de los terapeutas con madres y
padres se pudo constatar que no se favorece la independencia
con sus hijos/as. Facilitan la ayuda asistida para que realicen
cualquier actividad de la vida diaria, aunque las nifias y nifios
puedan desarrollarse independientemente en algunas de estas
actividades.

Los familiares expresan desconfianza y muchos miedos
porque sus nifias/os son muy pequefios/as. Temen que sufran
alguna caida por no encontrarse protegidos por ellos y refieren
la necesidad de la atencion directa de otras personas para que
puedan cumplir con algunas de las actividades programadas.

Los afectos fisicos y verbales no son totalmente
visibles. No fueron frecuentes las palabras o frases entre
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madre/padre — hijo/a; muchas veces la voz estd ausente y
realizan el acompafiamiento con una expresion del rostro que
refleja angustia y desconfianza. Como expresiéon de caricia,
pasan la mano por la cabeza, el rostro y las extremidades.
Frente a la discapacidad las madres y los padres reflejan falta de
recursos y de estabilidad emocional, mostrando una ilusién
poco objetiva por una pronta recuperacién.

Las nifias y los nifios diagnosticados con pardlisis
cerebral aceptaron a las terapeutas con la finalidad de recibir la
rehabilitacién por la cual se encontraban en el CIREN. Algunas
de las nifias y los nifios necesitaron de algun tiempo durante la
primera semana para lograr la separacion de madres y/o padres
que les acompafiaban, con el fin de trabajar en los locales
establecidos, coincidiendo con aquellas/os infantes que nunca
habian recibido rehabilitacién en nuestra institucion; también
coincide con las edades mas pequefias de este grupo de
infantes.

Durante la aplicaciéon del cuestionario, se observé que
las madres necesitaron algun tiempo para dar respuesta a las
preguntas y realizaban comentarios con la encuestadora
alegando sentirse extrafiadas por abordar el tema de la
sexualidad de sus hijas/os. Hubo madres que durante y después
de la aplicaciéon del cuestionario no pronunciaron ni una sola
palabra y miraban a la encuestadora con desconfianza.

En el desarrollo de la entrevista en profundidad se
pudo observar mayor interés por el tema tratado. En este
momento del estudio se habian incorporado los padres y de la
dindmica de la entrevista fluia polémica, pero con la presencia
del dialogo. Se pudo constatar la presencia de pausas a la hora
de que madres y padres expresaban sus criterios sobre la
sexualidad. Brazos cruzados durante el intercambio, rubor del
rostro de las madres y los padres durante la exposicidn de sus
argumentos, acompafiado por silencios prolongados.

Expresan las pautas de la conducta que han adoptado
para con sus hijos/as, regidas por prejuicios que llegan a sus
saberes por las tradiciones familiares y las conductas que la
sociedad norma de manera desacertada.

Como un elemento interesante se destaca que,
después de concluidas las sesiones de entrevistas con las
madres y los padres, se acercaron nuevamente a la
entrevistadora con nuevas interrogantes relacionadas con la
sexualidad, alegando que “quizds podria ser tarde para
enterarse que también desconocian muchas cosas de su
sexualidad como hombres y mujeres, después de haber vivido
una parte importante de sus vidas”. Otra de las expresiones
repetidas fue “nos gustaria intentar enmendar los
desconocimientos sobre la sexualidad que expresamos y de esta
manera podremos ayudar mejor a nuestros hijos/as”.

Necesidades bdsicas de aprendizaje identificadas en las madres
y los padres sobre temas de la sexualidad infantil

Durante el estudio se aplicaron diferentes técnicas a madres y
padres, las que permitieron determinar el estado actual de las
necesidades bdsicas de aprendizajes sobre temas de la
sexualidad infantil.
Se identificé que:

Existe desconocimiento sobre los temas de la sexualidad infantil
por parte de las madres y los padres de las nifias y nifios
diagnosticados con paralisis cerebral. No le conceden Ia
importancia necesaria al desarrollo de la sexualidad de sus hijas
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e hijos y relacionan la sexualidad de las personas que presentan
alguna discapacidad con la respuesta sexual bioldgica, la
capacidad de formar pareja erdtica y con algunas manifes-
taciones de violencia. Excluyen otros aspectos como los afectos
que se entregan y reciben desde el mismo nacimiento y el
cuidado de una autoestima positiva por no considerarlos parte
de la sexualidad.

Los conocimientos que poseen sobre la sexualidad y la
discapacidad estan permeados de mitos, tables y prejuicios que
se incorporan a través de las tradiciones familiares, las cuales
favorecen conductas de sobreproteccién. Por tanto, la ausencia
de informacion sobre esta tematica en los adultos constituye
vacios que ocupan el saber de la infancia. Existe poca
preparacion en la esfera de la sexualidad infantil desde el rol de
madres y padres. Durante el desarrollo del estudio, se pudo
constatar que no poseen los conocimientos necesarios para
acompafiar a su descendencia en el proceso desarrollador de la
sexualidad desde la nifiez.

El estado deseado permite enfocar los objetivos que a
mediano y largo plazo se desea obtener proyectdndose de la
siguiente manera:

- Ofrecer conocimientos sobre los temas de la sexualidad infantil
a madres y padres de nifias y nifios diagnosticados con paralisis
cerebral.

- Reflexionar sobre los mitos, tables y prejuicios relacionados
con la discapacidad y la sexualidad infantil.

- Ofrecer durante un proceso desarrollador conocimientos sobre
las caracteristicas psicosexuales de la infancia en sus diferentes
etapas.

- Ofrecer herramientas que favorezcan la adquisicién de
conocimientos, destrezas y habilidades que permitan la
formacion de una sexualidad sana, desprejuiciada, mediante un
proceso de educacidn y comunicacion desarrollador.

Propuesta de acciones socioeducativas que contribuyan a la
educacion sobre temas de la sexualidad infantil

Las madres y los padres constituyen ejemplo y conocimiento
para las nuevas generaciones. Incorporar los temas de la
sexualidad para las personas que presentan alguna discapacidad
en su proceso de neurorestauracion podria significar un salto
verdadero ante las falsas creencias que estigmatizan las
vivencias de estas personas.

Las acciones socioeducativas, como proceso
organizado, formalizado y orientado a la obtencién de una meta
claramente establecida, tienen enfoques metodoldgicos para su
intervencion.

Se establece como proceso formativo, ya que favorece
el acceso al conocimiento y el desarrollo de competencias y
habilidades. Facilita la transformacion de actitudes y compor-
tamientos, el aprendizaje activo, la construccidén del saber y
posibilita el desarrollo. Desde lo cognitivo, proporciona adquisi-
cién de conocimientos, destrezas intelectuales y desarrollo de
habilidades (Gener et al., 1998).

Otro de los enfoques metodoldgicos para la interven-
cion socioeducativa es el cultural y recreativo, el cual favorece la
creatividad, el enriquecimiento personal a través del arte y la
creacion cultural. Es de acceso a bienes comunitarios, porque
beneficia la participacion, la cooperacion y la solucién conjunta
de problemas colectivos. Se expresa ademds como ludico por su
utilidad en el desarrollo fisico, mental y personal mediante el
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juego, y es participativo por su accién en la cooperacion y solu-
cidn conjunta de problemas colectivos (Gener et al., 1998).

Los fines deseables de las técnicas de intervencion so-
cioeducativas van encaminados a desarrollar una cultura de
trabajo cooperativo y participante. Permite que las personas
implicadas pasen por un proceso de empoderamiento y apren-
dizaje social. Promueve el desarrollo de habilidades de
interaccion social al propiciar la participacion, desempefiando
diferentes roles durante las labores propias de cada actividad.
La intervencién socioeducativa motiva a los participantes a des-
arrollar una identificacion positiva con los fines de Ia
interaccion, haciendo la forma de trabajo mas congruente con la
realidad social. Estimula el espiritu de equipo y el sentimiento
de pertenencia en una comunidad (Gener et al., 1998).

La sexualidad infantil de nifias y nifios que presentan
alguna discapacidad implica educacién acertada, ya que las
nuevas generaciones necesitan este conocimiento desde edades
tempranas para evitar ignorancias que empobrecen el futuro.
Enriquecer el conocimiento de madres y padres sobre temas de
la sexualidad infantil permite favorecer el disfrute de una
sexualidad sana y desprejuiciada para sus hijas/os.

Acciones socioeducativas

= Seleccionar el personal adecuado para desarrollar
dindmicas grupales con fines educativos sobre temas de la
sexualidad infantil.

=  Capacitar el personal que desarrollard las dindmicas
grupales con madres y padres sobre temas de la sexualidad
infantil, para lo cual se tendrd en cuenta:

- Encauzar los objetivos de la educacion sexual en las
distintas etapas del desarrollo de la personalidad.

- Favorecer la reflexidon sobre mitos, prejuicios y tabues
relacionados con la sexualidad y la discapacidad.

- Trabajar con la familia como eje fundamental en el
desarrollo de la sexualidad infantil.

- Desarrollar habilidades sobre endosexualidad con la
familia de nifias y nifios con paralisis cerebral.

- Orientar a las madres y padres sobre los temas del
abuso sexual como manifestacion de la violencia,
como problema social y de salud.

- Desarrollar habilidades sociales en los sujetos objeto
de estudio, haciendo énfasis en autoestima,
autocuidado, asertividad y modos de afrontamiento
como referentes necesarios para el tratamiento de los
temas de la sexualidad.

= Coordinar con la direccién de la clinica el horario y el
espacio fisico para desarrollar las dindmicas grupales con
las madres y los padres.

- Planificar la distribucién de los temas a tratar
durante el ciclo terapéutico para garantizar la
asistencia de las madres y los padres a cada
encuentro.

- Evaluar de manera sistematica todo el proceso de
aplicacion de las acciones propuestas para las ma-
dres y padres de infantes con pardlisis cerebral.

Se proponen los siguientes indicadores para evaluar de

forma sistemadtica la efectividad de dichas acciones.

Indicadores para la evaluacion posterior de la efectividad de las
acciones

=  Conocimientos sobre la sexualidad infantil.
Se facilitard la comprobacion de los conocimientos sobre
sexualidad infantil y discapacidad a través de las dindmicas
grupales una vez concluido el ciclo de trabajo con todas las
madres y los padres.

= Temas asociados a la sexualidad infantil y la discapacidad.
Se aplicara un cuestionario anénimo a todas las madres y
padres para evaluar el aprendizaje sobre los temas
tratados durante el ciclo de trabajo.

= Consejeria y orientacion socioeducativa.
Se verificara la creacion de este espacio para que madres y

padres tengan la opcidn de abordar siempre que lo deseen los

temas tratados durante el ciclo de trabajo.

Discusion

Los infantes que presentan alguna discapacidad deben convivir
en un ambiente donde prevalezcan los afectos, la comunicacion
y el respeto. En este sentido, la familia juega un papel
determinante (Lopez Sanchez, 2005). La forma en que se
comienza a expresar la sexualidad en la infancia condicionara
como el nifio y la nifia pueden vivir su sexualidad en otras
edades.

Expresa Félix Lopez que los resultados de las escasas
investigaciones realizadas en este campo siempre han sido
limitados. Por satisfacer su curiosidad, por conocer las
diferencias con el otro sexo, por imitar a los adultos, por
diversion o por descubrir su propio placer, los nifios y nifias
cuentan con una vida sexual mas variada de lo que podria
pensarse (Fuertes y Lopez Sanchez, 1997).

En todas las edades existen intereses vy

comportamientos sexuales. Cada edad es diferente y se vive de
forma distinta. “Las nifias y los nifios pequefios no solo tienen
necesidades bioldgicas: comer, estar limpios, sino también
sociales, afectivas y sexuales”. “La sexualidad no estd muy
diferenciada de otros sentimientos de placer, bienestar y
seguridad en las primeras edades” (Lépez Sanchez, 2002).
Los prejuicios y tabues que han acompafiado a la sexualidad a lo
largo del tiempo y en diferentes culturas, asi como su caracter
intimo y privado hacen que muchos la perciban como algo que
no debe ser indagado y que se debe dejar al libre albedrio. Este
criterio toma mas fuerza con la infancia, ya que incluso hay
quienes niegan su existencia en tal etapa, consideran como
perversiones sus manifestaciones y neutralizan los intereses
infantiles en ese sentido (Lépez Sanchez, 2002).

Aunque algunos aspectos de la sexualidad infantil,
como la adquisicién de la identidad sexual y el rol de género,
han sido muy estudiados, otros como las conductas sexuales
infantiles han sido y siguen siendo muy poco investigados. Las
razones de esta ausencia son numerosas, se destacan dos de
ellas: encontrarnos en una cultura que niega la existencia de la
sexualidad infantil por  considerar  peligrosas  sus
manifestaciones y las dificultades éticas para el estudio de
manera experimental, a través de observaciones o de preguntas
directas a los menores (Fernandez, 2000).

Son numerosos los prejuicios, mitos y tables que
estigmatizan las conductas hacia estas personas, actitud que
afectard significativamente su sexualidad. En el plano personal
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se pueden presentar alteraciones, muchas veces consecuencia
de estos mitos y prejuicios, que también menoscaban la
sexualidad de los discapacitados y que pueden ser el origen de
alguna disfuncidn sexual u otras insatisfacciones recurrentes
(Torres Marrero, 2008).

Frecuentemente, la sexualidad de las personas con
discapacidad se considera como limitada. Se pueden presentar
trastornos mas o menos severos de la respuesta sexual o
problemas fisicos, sensoriales o mentales; sin embargo, sus
derechos, responsabilidades y expresiones sexuales son iguales
que las del resto de la poblacion. La solucidn no es buscar las
diferencias, sino comprenderlas y obtener el maximo disfrute y
plenitud personal y social con las capacidades residuales que se
tengan.

A través del lenguaje, el adulto otorga un significado al
cuerpo y sus funciones, expresando aceptacién o rechazo. La
sexualidad comprende todos los factores: lo psicolégico, lo
bioldgico y lo sociocultural, por lo que, en la medida en que el
hombre aprende y se desarrolla como ser sexuado, establece
también sus vinculos y afrontamientos con sus entornos, en los
cuales puede desarrollar concepciones, estilos y modos de vida
—adecuados o no— que influirdn en sus afrontamientos y salud
(Ortega Bravo, 2009).

Cuando se hace presente la discapacidad en un hijo,
los padres asumen diferentes posiciones, en lo que incidirdn
factores situacionales y contextuales que se visualizan en cada
familia. Las reacciones estdn estrechamente vinculadas con la
dindmica del hogar, aun antes de que surja la discapacidad del
hijo (Castro, 1995).

La aparicion de la discapacidad condiciona ajustes en
la estrategia de vida de cada familia. Estudiosos del tema
plantean que se manifiestan conflictos tendentes a culparse por
lo que ocurre, muchas veces recae en la madre como respuesta
a los estereotipos existentes en cualquier sociedad, lo cual
favorece la creacion de un sentido distorsionado de las
responsabilidades de cada miembro de la familia. (Castro, 1995)

Suelen evitar los ensayos para que sus hijos no
cometan errores y desconocen muchas veces la etapa de
desarrollo en la que se encuentran, creando a su vez otros
problemas asociados con la discapacidad, denotando falta de
recursos y estabilidad emocional para enfrentar la situacién
(Castro, 1995).

“La educacién a la familia en torno a la sexualidad
contribuye a la adquisicion de conocimientos, desarrolla
actitudes y convicciones, estimula intereses y consolida
motivaciones. Facilita que los padres tengan una concepcion
humanista y cientifica de la sexualidad y su educaciéon” (Ares
Muzio, 2008).

Las madres y padres son paradigmas incalculables
para sus hijas e hijos. El estrés de la vida cotidiana es utilizado
muchas veces por los adultos para justificar las malas
actuaciones en la educacién de nifias y nifios, convirtiéndose
casi siempre en protagonistas o espectadores de ejemplos
desafortunados, que llegan a ser visualizados por los mas
pequefios y, por tanto, los asumen como modelos a seguir de
forma confiable.

Las personas con discapacidad no deben discriminarse
por ser diferentes. Las nifias y los nifios pueden expresar su
sexualidad de forma diversa y también personalizada. En esta
etapa de la vida, la infancia necesita aceptaciéon vy
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acompafiamiento para el éxito en su crecimiento y formacion
como seres humanos de nuestro tiempo.

Las definiciones conceptuales que sostienen el
presente estudio permitieron embridar el contenido de la
informacién que facilitaron las madres y los padres objeto de
estudio. Dimensionar el andlisis de la informacién facilité la
proyeccidn de la propuesta de las acciones socioeducativas.

Percepcion social: Se analizard a través de la
exploracién del conocimiento sobre temas de la sexualidad
infantil de las madres y los padres implicados en el estudio,
apoyados en la siguiente postura epistemoldgica sobre
conocimiento.

Conocimiento: Proceso mediante el cual los seres
humanos incorporan ideas, adquieren saberes especificos,
asimilan conceptos acerca de los fendmenos reales y van
comprendiendo el mundo que los rodea

El andlisis se realizard a través de:
- Criterios de madres y padres sobre el tema, con los cuales son
expresados sus saberes acerca de la sexualidad, con la presencia
de mitos, prejuicios y tables que perviven en las personas en-
trevistadas.
- Los silencios sobre el tema durante el desarrollo de la investi-
gacion.
- Expresidon de los conocimientos de madres y padres sobre la
educacion de la sexualidad de sus hijas e hijos, a partir del acce-
so a las alternativas para la educacién de la sexualidad, no solo
en los espacios escolares sino también en la comunidad.
- Forma en que las madres y los padres nominalizan los términos
sobre sexualidad en la comunicacién con sus hijas/os, que pue-
de coincidir o no con lo establecido por la literatura cientifica.
- La referencia que tienen madres y padres sobre las funciones
vitales de la sexualidad.
- Aprendizaje sociocultural de madres y padres y su proyeccion
en la formacidn de valores que favorezcan el desarrollo de una
sexualidad sana y feliz para sus hijas/os.

Socializacion: Se explorard a partir de los principales
espacios en los que se insertan las madres y los padres que
forman parte de la investigacion.

El andlisis se realizard a través de:

- La proyecciéon del proceso de comunicacién como una
condicién necesaria para la existencia de las interrelaciones que
establecen las madres y padres en el contexto de las
dimensiones existenciales.

- La socializacion que establecen madres y padres sobre conflic-
tos familiares asociados a la discapacidad de sus hijas/os.

- Expresion de los afrontamientos de madres y padres ante las
preocupaciones existentes asociadas a la sexualidad y la disca-
pacidad.

Conclusiones

Se disefid un plan de acciones socioeducativas para la educacion
sobre temas de la sexualidad a las madres y los padres de
infantes con paralisis cerebral que asisten al CIREN. Las acciones
socioeducativas permitiran la incorporacion de herramientas
para la sistematizacion de conocimientos especificos sobre la
sexualidad infantil.

El diagndstico mostré que las madres y los padres
estudiados poseen conocimientos insuficientes sobre los temas
de la sexualidad infantil, los saberes estan permeados de mitos
y prejuicios relacionados con la discapacidad y la sexualidad. No
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conciben la educacion de la sexualidad como un proceso
necesario para el desarrollo personal de las nifias y los nifios
diagnosticados con pardlisis cerebral.

Recomendaciones

= Aplicar las acciones socioeducativas y validarlas en un
periodo de tiempo de 6 meses a un afio.

= Incluir en el estudio otros diagndsticos de nifias y nifios que
asisten al CIREN para recibir el Programa de Neuro-
rehabilitacion Multifactorial Intensivo.

=  Emplear los resultados en la elaboracién de un programa
para madres y padres sobre los temas de la sexualidad
infantil en el CIREN.
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