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EDITORIAL

Para las comunidades fragiles la diferencia es muy amenazante. S6lo pueden
aceptarlay enriquecerse con ella las comunidades y las familias estables, flexibles,
fuertes.

El miedo a la diferencia hace que se busquen formas abiertas o sutiles de aislar
al otro, al distinto, y para ello se recurre a los extremos: 0 se le encierraen el sétano,
donde nadie pueda verlo; o se le pone en un nicho, donde todos |o vean pero
nadie lo toque. Demonios o dngeles; perversos o santos; son los dos paradigmas.

Por qué no simplemente personas. Por qué nos asusta pensar en las personas
con discapacidad como seres humanos sexuados, como seres eréticos, con toda
la carga de afirmacién de la vida que esta palabra implica.

La idea de “ausencia” de sexualidad en las personas con discapacidad limita
nuestro encuentro; no existe, ni como posibilidad remota, el reto de la intimidad
afectiva y fisica profunda. Y es negando esta sexualidad, rodeandola del silencio
de lo inmencionable, como la sociedad los va discapacitando para una parte
esencial de la vida.

La educacion sexual es educacion esencial, no consiste sélo en informacion
sobre anatomia o técnicas sino, fundamentalmente, en valores y afecto. Se inicia
con el primer abrazo, el que inaugura la vida y funda la autoestima, el abrazo de
bienvenida que ofrecen los padres, el gesto que construye la confianza basica.

Para vivir una sexualidad sana, las personas con o sin discapacidad, debbemos
aprender a:

eSentimos orgullosos de ser hombres o mujeres.

eContactarnuestros sentimientos, discemirlosy expresarlos con espontaneidad.

e Afirmar con certeza que podemos seramados por lo que somos, con respeto
a nuestras diferencias y nuestra autonomia, en la conviccion profunda de que
merecemos la alegria y el gozo.

ePoner limites y pedir lo que necesitamos, partiendo de la valoracion de nuestra
dignidad como personas. No podemos permitir gue nadie violente nuestra calidad
de sujetos utilizéndonos como objeto.

Debemos aprender también a abrimos al otro con atencién, reconocimiento,
delicadeza y generosidad. A profundizar en la aceptacion de nosotros mismos lo
que nos permitird compartir con el otro, aquel al que amamos, nuestra intimidad.

La sexualidad es para todos una forma privilegiada de expresar el amor, un
vinculo de cercaniaytemura, una poderosa energia de personalizaciony crecimiento,
una fuerza que nos empuja a salir de nosotros mismos y encontrarmos plenamente
enel otro®

REVISTA
PARA PADRES
CON NECESIDADES
ESPECIALES

Valente Viveros Alvarez
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PADRES

PREGUNTAN

Esta seccion es un punto de encuentro donde los padres pueden preguntar cuestiones que solamente otros
padres —que han pasado por la experiencia de un reto semejante— pueden responder.

Este espacio en ARARU esta abierto para que usted pregunte sus dudas y aporte su experiencia para resolver
las inquietudes de otros padres. Todos podemos darnos la mano!

TOXINA BOTULIMICA

Soy terapeuta fisica y mama de
Ivdn, quien tiene 13 afios. Vivo en
Chile y, ultimamente, he conocido
algunos casos en los que se hausado
un tratamiento a base de toxina
botulimica para reducir la espasti-
cidad en los niflos con pardlisis
cerebral. Comose trata de unatoxina,
antes de probar este tratamiento
con Ivan, quisiera saber qué efectos
secundarios pueden presentarse.
Si alguna de las familias o los pro-
fesionales que leen Ararl tienen
informacion al respecto, me gustaria
gue se pusieran en contacto
conmigo a través de la revista.

Cecilia Lara
Santiago de Chile

iATENCION!

Soy padre de un nifio con
trastorno deficitario de atencién e
hiperactividad rasgo impulsivo
(ADD/HD, por sus siglas en inglés)
y trastomos de aprendizaje.

Paulo tiene en la actualidad ocho
anos y ocho meses. Desde que fue
diagnosticado—alaedad de dos—

la blsqueda de informacion precisa
ha sido muy larga y frustrante, poco
C nada se ha encontrado; el apoyo
por parte de las escuelas es nulo por
sudesconocimientosobre el manejo
deestetrastorno, eincluso lamayoria
de la informaciéon de los neuro-
pediatras es obsoleta.

Por ello me pongo en contacto
con ustedes para pedirles la mayor
informacién que tengan acerca de
este problema, su manejo, institu-
ciones, etcétera. Lo que tengan serd
bienvenido.

Gabriel Gutiérrez
Guadalajara, Jalisco

GRUPO DE APOYO

Mi hijo de siete afios tiene una
manifestacion de parélisis cerebral
conocida como lLeucomalacia
Periventricular. Me gustaria ponerme
en contacto con madres cuyos hijos
tengan el mismo diagndstico.

Deseo formar un grupo de apoyo
demadresy padres de nifios con PC|
Si le interesa, por favor péngase en
contacto conmigo a través de Arar.

Pilar Alvarez Laso
Meéxico, D.F.

APOYO PARA MI BEBE

Solicito de la manera méas atenta
informacion sobre microcefaliay sus
consecuencias. Tengo un hijorecién
nacido con este problema oca-
sionado por rubeola asintomética
durante el embarazo de mi esposa.

Agradezco su atencién a la
presente y me despido de ustedes,
quedando como su atento y seguro
servidor.

José Guillermo Mercado Lopez
La Piedad, Michoacéan

PADRES
RESPONDEN

APOYO
PARA MI BEBE

La causa mas frecuente de
microcefalia es la presencia del
citomegalovirus, generalmente
asintomdtico para la madre. La
presencia del virus provocard una
alteracién en el crecimiento del
cerebro del bebé.



PADRES

El cerebro se desarrolla dentro
del crédneo. Este Ultimoesta formado
por una serie de huesos que crecen
junto con el embrién y no terminan
de “soldarse” o “cerrarse” hasta
después del nacimiento del bebeé.

Sielcraneocierraantes de que el
bebé nazca, su tamano no permitird
crecer al cerebro. Las secuelas
dependen delaetapadel desarrollo
en la que el créneo dej6 de crecer.
El diagndstico es absolutamente
INDIVIDUAL; es decir, cada bebé
es distinto, por eso es necesario
que los padres hagan buen equipo
con el pediatra.

El médico medird el perimetro
de la cabeza del bebé cada mes
hastacumplirel afio. Esenestaetapa
cuando los nifios crecen con mayor
rapidezy poresoes muyimportante
darles mucha estimulacion.

El pediatra verificara también el
tamafio de su fontanela y su
evolucion; asimismo, checara la
simetria del craneo y que todas sus
partes hayan cerrado correctamente.

La mayor parte de los nifios con
microcefalia tienen alglin grado de
discapacidad intelectual; esto,
repetimos, depende de la etapa
del desarrollo en que se dio la
alteracion.

Algunos chicos llegan a presentar
crisis convulsivas, por eso es
importante consultar al neurdlogo
para que determine un tratamiento
adecuado.

En algunos casos los médicos
recurren a la cirugia paraaumentar el
tamafno del créneo. Antes, habra

RESPONDEN

que practicarle una resonancia
magnética para determinarel estado
del créneo vy el cerebro.

Es importante que usted y su
esposa hagan un seguimiento
minucioso del desarrollo de su hijo
y lo apoyen, desde ahora, con todo
el carifioylos estimulos que requiera
para crecer sano. Es igualmente
importante establecer una alianza
entre ustedes y el médico que
atiende a su bebé.

En el nimero 2 de Arard
encontrard el articulo “Para ir al
Médico, una guia practica para
aprovechar al maximosusentrevistas
con el doctor’. También le reco-
mendamos leer el suplemento
“Estimulacién Temprana” que
aparece en el nimero 18 de esta
publicacion.

{ATENCION!

Este tema es muy controvertido
entre los especialistas.

En México todavia no existe una
asociacionespecializada, porloque
le damos la direccion de la que
existe en Estados Unidos:

Children with Attention Deficit
Disorders (CHADD)

1859 N. Pine Island Rd.

Suite 185

Plantation, FL 33322

Tel. (305) 587 3700

También hayamos la siguiente
bibliografia en inglés:

ADD: HELPING YOUR CHILD,
Untying the Knot of Attention
Deficit Disorders

Warren Umansky, PhD y Barbara
Steinberg Smalley; Warner Books,
1994

Puede solicitar que se lo entre-
guenencasa, viaintemnet, atravésde
AMazon: www.amazon.com

En cuanto a Hiperquinesia, en el
nimero 14 de Arard publicamos un
suplemento con informacion basica
v bibliografia que puede serle Util.
Asimismo, en el numero 11 encon-
trard el documento Dificultades de
Aprendizaje. ®

¢ Tiene respuestas?
/Preguntas?
Escribanos a Araru:
Comercio y Admon. No. £9.
Col. Copilco-Universidad,
Mexico D.F. C.P. 04360.
Mandenos un fax al
65809300 v 65803957
o un mail:
revista_araru@hotmail.com
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ANNA ROSA
NAVARRO

Fundamento de una sexualidad sana

Todos estamos de acuerdo en laimportancia
que tiene, para el buen desarrollo de un nifio o
una nifia, el que sus padres estén lo suficien-
temente cerca para proporcionarles una
educacién sexual adecuada. Pero alin no existe
una definicién precisa de qué es una
educaciénsexual adecuada. ; Adecuada
aquién, a qué tipo de nifio, en
qué momento? ; Qué ocurre
en los casos en los que un i}
nifio o nifia enfrenta esta fase de
la vida con una discapacidad?

Las respuestas a estas
preguntas pueden ser diversas,
ero en todas se apunta la
autoestima como un aspecto
medular. La autoestima es de
suma importancia en la
estructuracion de la persona-
lidad. Tanto la autoestima como
la educacion sexual provienen de los padres,
de sus actitudes, de sus actos y de la forma como viven
su sexualidad.

No es sencillo llegar a tener una autoestima sana, bien
consolidada. La vida tiene muchos vericuetos. Para un
nifio con discapacidad la dificultad puede ser adn
mayor, porque su autoestima es méas vulnerable debido
al temor de no ser aceptado o de algunas experiencias
de rechazo que pudo haber experimentado.

La sexualidad es un instinto con el que nacemos. No
podemos huir de €l ni ponerle cadenas; se manifiesta en
la personalidad, tarde o temprano, y no debemos
arriesgaranuestros hijos portemorahablar deello. Yaen
la nifiez observamos manifestaciones sexuales: el juego
de “el doctor” no es otra cosa que una inquietud por
conocer el cuerpo de los otros nifios y compararlo con
el propio. A veces los padres se asombran y castigan al

nifio por estos juegos provocando que la

sexualidad quede tefiida de un sentimiento de

culpaodesuciedad. Auncuandoen su infancia

los padres hayan sido castigados por

ﬁ experiencias similares, deben aprender

a hablar francamente con sus hijos sobre

este tema para que las deficiencias de la

educacion sexual que recibieron no se
reflejen en la que van a dar.

Saber enfrentar
una situacion limite

Los nifios son mas vulnerables
cuandotienen una fuerte necesidad

de caricias y atencion; es entonces

cuando pueden ser presa facil de

otro que se aprovecha de esa
necesidad. A muchos padres les da
miedo hablar de sexualidad con sus hijos,
sin embargo es la Unica manera de protegerlos

de la posibilidad de un abuso sexual que, como yase
ha visto, a veces proviene de personas que habitan en la
misma casa.

Es probable que algunos nifios con necesidades
especiales tengan menor control sobre sus impulsos
sexuales naturales y menos discemimiento para poner
un alto a algun tipo de insinuacién sexual inadecuada.
Estas son cosas a las que los padres deben estar muy
atentos para evitar un sufrimiento innecesario.

Otra de las razones por las cuales no es posible dejar
esta parte de la educacion al azar es porque el abuso
sexual causa culpa en la victima inocente.

El nifo con discapacidad es susceptible de
convertirse en presa facil a causa de su blsqueda de
aceptacion en el mundo que le rodea. Por ello, los
padres deben estar muy atentos a sus necesidades
afectivas para fortalecer su autoestima y carécter.



En la educacion sexual se hace referencia, siempre,
a los aspectos reproductores y en muy pocos casos al
deseo natural proveniente del instinto sexual de la
persona —con o sin discapacidad—. El instinto sexual
se hace complice del abusador, y es esta complicidad
la que causa la culpa que marca en forma negativa la vida
de un hombre o una mujer; se sienten manchados,
sucios, merecedores de castigo, y arrastran por la vida la
sensacion de un pecado imperdonable.

Al educar a nuestro hijo o hija en los aspectos de la
sexualidad es indispensable hablarles del deseo como
algo hatural, algo que llegaran a sentir ante la
proximidad de un chico del sexo opuesto. Es
el deseo el que nos hace ceder ante una
incitacion sexual aun cuando a veces estemos
convencidos de que no es conveniente
CON esa persona y en ese momento.

Si la autoestima de nuestros hijos
se encuentra dafada, porque tiene
gue hacer esfuerzos para tener
amigos o para ser aceptado en
su grupo, habrd que hacer un
trabajo méas profundo para
restaurar su autoestima y hacerle
ver gue ésa no es lamanera en gue
serd aceptado.

La autoestima no tiene que ver
con la apariencia fisica. El
sentimiento del propio valer, el
desarrollo de la dignidad pueden
estar muy deteriorados en personas
muy bellas, como las estrellas de cine de quienes
hemos sabido que se dejan someter a golpes Yy
humillaciones.

El sentimiento de lo que somos esalgo mas profundo,
tiene que ver con lo importante que fuimos para nuestros
padres por el tiempo vy la atencién que dedicaron a
nuestras necesidades fisicas, intelectualesy, sobre todo,
emocionales.

Es notorio que en la cultura actual unas veces se
confunde de tal manera el amor con la sexualidad, que
se les considera una sola y misma cosa; cuando en
realidad son dos partes muy distintas de la personalidad
humana. Desafortunadamente, esto ocurre con

demasiada frecuencia. Cuando una persona tiene
fuertes necesidades de carifio, de ser acariciada y
protegida, facilmente confunde este apremio con la
sexualidad, se entrega sexualmentey luego se sorprende
de no obtener carifio © ternura CoOmo respuesta.

Por el contrario, otras veces, a través de peliculas y
revistas se nos empuja a separar radicalmente amor y
sexualidad: dos fuerzas diferentes que no deben ser
tomadas una por otra pero gque deben confluir en una

misma persona para llevamos a la culminacion
del amor. Cuando en la relacién de pareja las
palabras ya no son suficientes entonces
viene la expresion de amor fisico en la
union sexual.

De todo esto se desprende la
necesidad de una educacién
sexual que explique y tome en
cuenta la diferencia para que los
jévenes no tomen un camino
equivocadoal hacersus elecciones
amorosas. No es facil definir el
amor, pero se le percibe a través
de las acciones que denotan
atencion constante porel bienestar
de la persona amada; las caricias
no son suficientes, tienen que estar
sustentadas en una preocupacion
genuina por las necesidades y
carencias del otro.

La atencion y el tiempo que dediquemos a nuestros
hijos son buenos indices paramedirelamor. Las actitudes
y acciones orientadas hacia su bienestar nos permitiran
conocerlo mas profundamente y percibir las primeras
manifestaciones sexuales de la adolescencia, para
poderlas encauzar adecuadamente.

No se pueden dar normas precisas cuando son tan
diversas las limitaciones que puede padecer un nifio.
Hay que ensefar a nuestros hijos que su cuerpo es
sagrado. Que nadie debe tocarlo a menos que sea la
persona elegida por el corazén, y que cualquier
acercamiento que no esté dentro de estos parametros,
es decir, que no provenga de la persona que amamos Y
que nos ama serd algo que més tarde puede hacermos
sentir mal ®

Dra. Anna Rosa Navarro, licenciada en Psicologia por la UDLA, terapeuta de grupo por la Asociacion Psicoanalitica Mexicana
llustraciones: D.G. Jazmin Velasco
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Sexualidad responsable

VALENCIA

Asumir el reto

Polémico, espinoso, embarazoso; el tema del sexo
se discute poco. Reglasy tables han suplido la discusion
de un asunto de importancia inobjetable en la vida de
cualquier persona.

Enel casoespecifico de quienestienen discapacidad
intelectual, la sexualidad se ha rodeado de prejuicios
que dificultan la posibilidad de enriquecer la
comprension del tema. Esta actitud ha generado
numerosos tables y conductas que van desde el
considerar asexuadas a estas personas —y por ello
Carentes de deseos e impulsos sexuales—, hasta definirlas
como hipersexuadas, con necesidades incontrolables.
O bien, el hacer caso omiso de sus expresiones de
sexualidad o desalentarlas seriamente; promover leyes

que les prohiban casarse, y autorizar métodos
anticonceptivos radicales sin aprobacién del paciente.

Enlos inicios de ladécada de los ochenta, el tema de
la sexualidad de personas con discapacidad intelectual
experimentd cambios alentadores. Un mayor reco-
nocimiento de su calidad de personas y, en
consecuencia, de su sexualidad, permiti® llevar a la
mesa de discusion sus necesidades y capacidades para
la calidez, la cercania y la intimidad.

El proceso ha llevado, también, al reconocimiento
de su derecho a recibir educacion que ayude a evitar
problemas relacionados con la sexualidad, como abuso
0acoso, y favorezca el desarrollo apropiadoy el manejo
responsable de la sexualidad.

El Centro de Adiestramiento
Personal y Social (CAPyS) atiende a
60 jovenes con discapacidad
intelectual en el Distrito Federal.
Bulmaro Regalado, psicélogo inte-
grante del grupo de 20 profesionales
que laboran ahf, explica cémo
aborda la educacién sexual con los
muchachos: “Trabajamos en grupo,
en sesiones semanales de una hora.

Complementariamente tenemos
sesiones individuales en las cuales
platicamos sobre temas particulares,
de acuerdo al género; yo trabajo
con los chicos y una psicéloga
atiende a las muchachas. Nos
apoyamos con charlas, peliculas,
esquemas, juegos de roles vy
representaciones donde abordamos
situaciones hipotéticas; o bien,

donde nos referimos a las vivencias
de algunos de los jévenes”.
Algunos expertos en educacion
sexual para personas con disca-
pacidad intelectual afirman que si
bien ensefiar Anatomia es un asunto
sencillo, la dificultad se encuentra
en la actitud con la cual se acomete
latarea. Entre las sugerencias de estos
estudiosos para enfrentar el reto se



encuentra la de utilizar el lenguaje
sexual técnico y el popular, para
poder usarlo y aceptarlo de los
demés libremente. “En mis charlas
empleo tres clases de lenguaje
—indica Bulmaro—: El cientifico, el
cologuial y el de doble sentido. En
una ocasion, un padre de familia se
molestd porque su hijo estaba
ap?endiendo ‘palabrotas’. Dije que
yo se las ensefiaba, y que de no
hacerlo conmigo las aprenderia en
cualquier otra parte. Claro que
también explico a los chicos dénde
y cudndo se utilizan esos términos,
asi como el significado que tienen.
Pienso que si los dejamos al margen
de ese lenguaje, les sumamos a su
condicién una limitante mas que
puede actuar en su contra”.

Una de las metas de laeducacion
sexual es ayudar a prevenir situa-
ciones deriesgo, como los abusos o
las situaciones de acoso sexual en el
trabajo, en el caso de quienes sehan
incorporado a esta actividad. “Estoy
consciente de que uno puede
conocer los érganos sexuales, sus
nombres y funciones, sin que eso
garantice una conductaasertivaenla
ocasion precisa. Sin embargo, me
esmero en ser claro con los chicos
con las herramientas que tengo a
mano, como el repetir dos veces
cada sesion. Después tengo que
confiar en sus capacidades”.

Los esfuerzos han cosechado
logros. “Vienen y nos cuentan de
proposiciones gue les hacen en el
trabajo. Algunos hanlogradoresolver
esas situaciones practicamente so-
los, y en otras ocasiones los hemos
acompafado para hablar con los
responsables”.

Personas Primero, y siempre

El trabajo de dar orientacion
sobre la sexualidad no termina con
la informacién. Hay también un
aspecto formativo que en CAPYS se

orienta por la conviccion de que la
sexualidad no se circunscribe solo
al aspecto fisico “sino que también
involucra lo afectivo. Platicamos con
ellos acerca de principios universa-
les que tienen valor en la sociedady
tratamos de estar atentos a todas sus
inquietudes. A veces sus necesi-
dades demandan manifestaciones
de carifio sencillas, y es importante
ayudarlos a distinguirlas”.

Cuando los muchachos manifies-
tan el deseo de casarse o de tener
hijos, Bulmaro busca “acercarlos a la
realidad. Les pedimos que platiquen
con personas casadas o conquienes
va son padres para conocer, con
mas detalle, cada situacion, tanto en
sus repercusiones personales como
sociales y econémicas. Si deciden
tener una vida en pareja tratamos de

que su decision sea o mas cons
ciente posible. Nuestra posicion
acerca de la paternidad es de
rechazo, pero No es una imposicion
para los chicos. Lo pensamos asi por
la responsabilidad que implica
hacerse cargode unbebéyeducarlo,
pero nuestro principio es que el
chico o la chica tengan el apoyo

necesario para decidir por si
mismos”.

El tema de la vida sexual activa
lleva, necesariamente, al de la
planificacion familiar. “Les ofrecemos
informacion sobre el tema. Algunos
de los muchachos han optado por
métodos definitivos, pero tampoco
es una decisién que alentamos.
Incluso cuando la familia es quien
propone esta medida, nosotros
sugerimos hablar con ¢l o con
ella, evitando tomar una decision
unilateral”.

CAPYS también cuenta con el
grupo Personas Primero, donde los
chicos se ejercitan en la toma de
decisiones propias, guiados por
facilitadores. “Esto ha permitido que
compafieros con discapacidad
intelectual menos severa se convier-

tan en portavoces de otros —indica
Bulmaro—, en un espacio donde el
objetivo es rescatar la condicion
esencial de los muchachos: son
personas, primero”. ¢

i%fograﬁas.- Verdnica Macias
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Entrevista con América Larrainzar

Cada 23 de mayo, América Larrainzar se reline con su
familia y sus amigos a festejar. No es su cumpleafios,
pero desde hace once afos ese dia celebralavida. E| 93
de mayo de 1987, América tuvo un accidente
automovilistico, que implicé para ella pérdidas muy
graves pero, también, una decisién consciente de abrazar
la vida y decirle que si diariamente.

Primero fue la estancia en el hospital, el diagnéstico
de lesion medular y el lento descubrimiento del
significado de los términos: paraplegia, paralisis,
insensibilidad, pérdida del control de esfinteres.... “Me
revisaron muchos neurdlogos y todos los otros ‘6logos’
que pudieron pasarle una factura a mi papé. Pero a pesar
de tantos médicos, las respuestas no eran claras. Unos
porgue no sablian; otros porque no querian decirme
Que esto seria permanente”.

Entre las preguntas que evadieron estaban las inquie-
tudes de América sobre su vida sexual: ;Por qué no
aparece mi menstruacion? ¢ Voy a poder tener pareja?
“Yaseveramasadelante”... “Vamosaesperar”...

“Ahora lo importante es ver qué puedes recuperar”. La
vaguedad delas respuestas hizo que Américaempezara
aasumir que esa parte de su vida se habia acabado. “Ese
era el esquema gue yo tenia en la cabeza sobre las
personas con discapacidad”, y este estereotipo se vio
confirmado por el diagnéstico del ginecélogo: “qué
bueno que no estds menstruando, serd mas comodo
para ti”.

Pasados unos meses visitd a otra ginecéloga quien,
con toda naturalidad, le informé: “Es necesario que
tomes hormonas para que se regularice tu menstruacion
¥ cuando comiences a reglar, si no quieres tener familia,
debes tomar precauciones porque no hay ninguna
alteracion en tu sistema reproductor”. Cuando sali de ahi
—cCuenta América— me cayd el veinte. Si puedo
embarazarme quiere decir que puedo tener relaciones

sexuales”. Para su sorpresa, en el instante en que le cayd
el veinte aparecié nuevamente su menstruacion.

“Me di cuenta que todo lo que habia estudiadoen la
Facultad de Psicologia sobre la relacion entre la mente y
el cuerpo era cierto. Muchas cosas dependen de como
las vea yo; mucho de lo que voy a lograr esta dentro de
mi. Es cierto, caminar, moverme, sentir son cosas muy
importantes, es una pérdida enorme, pero de cuantas
cosas mas me estoy privando por la idea que tengo de
la discapacidad. Todo mundo me dice desde fuera lo
Que debo pensar y hacer, pero la Unica respuesta
valida estd dentro de mi. Me empecé a cuestionar
gruesisimo”.

Tomar las riendas

Ademas de cuestionarse, América se propuso investi-
gar las consecuencias médicas de la lesion medular y
también de cémo vivian otras personas en su misma
situacion; como recuperaban su independencia; cémo
Se organizaban para defender sus derechos y cémo
viviansu sexualidad. Empezda participaren laasociacion
Libre Acceso'y a conocer a hombres y mujeres jévenes
que, usando también silla de ruedas, trabajan, manejan,
son independientes, tienen pareja, hijos, una vida fami-
liar normal. “Me gustaban mucho mis nuevas amigas; salir
en grupo me hacia sentir fuerte otra vez”.

Ameérica decidié volver a la universidad a terminar su
carrera de Psicologia y, también, tomar un curso de
educacion sexual en AMES (Asociacidon Mexicana de
Educacion Sexual). Después conocio al Dr. Francisco
Delfin y empezé a colaborar con él impartiendo cursos
ytalleres de sexualidad para personas con discapacidad.

En esa época, América todavia dependia mucho de
su familia; pero tuvo la oportunidad de viajar a Estados
Unidos. “Fui de vacaciones a Disneylandia y me quedé
cuatro afos”.

Vivia con una amiga que usa silla de ruedas y aprendi
mucho de la convivencia. “Ella resulté una maestra
excepcional y yo estaba dvida de aprender: ‘s Cémo le
haces para esto o para aquello?’; el ejemplo tiene una
gran fuerza: ‘si t puedes, yo puedo’y, por Ultimo, era
una cuestion de necesidad. No habla nadie que me
ayudara”.

America siente que es una ventaja que su accidente
haya ocurrido cuando ella tenia 27 afios. “Tuve tiempo
de experimentar muchas cosas, tenia una personalidad
ya formada y eso me permiti enfrentar los cambios,
aunque no fue facil.

“La discapacidad te convierte en una persona més
flexible, para mi antes todo era blanco o negro, bueno
o malo, se hace 0 no se hace. Después de la lesion



aprendi a pensar gue siempre hay opciones y que
hay otras maneras de hacer las cosas gque también son
vélidas”.

Después, América estuvo en el Rancho Los Amigos,
en Los Angeles, donde recibid un entrenamiento
intensivo para la independencia, en todos los aspectos
de la vida cotidiana.

“Habia un médico y una psicdloga que daban un
curso sobre sexualidad. Me empezaron a dar material,
a invitarme a las pléticas y a incluirme en su equipo. Fue
una experiencia muy interesante porgue ofrecian una
informacién muy clara sobre el funcionamiento del
cuerpo y como se ve afectado por la lesion medular.
También se hablaba de opciones y técnicas. Sin
embargo, no le entraban a la parte psicoldgica o, por lo
menos, no le daban la importancia que tiene desde mi
perspectiva.

“En cursos y conferencias que hemos impartido
hemos podido ver gue el proceso psicoldgico puede
ser muy dificil, porque socialmente hay un mito que
centra el ‘éxito’ de la relacion sexual en la penetracion y
el orgasmo. Hay que romper con muchos estereotipos
para seguir adelante y descubrir como recuperar tu
identidad de hombre o de mujer, como expresarte,
como dar y recibir placer.

“Es curioso como, aveces, es la propia discapacidad
la gue te lleva a conocer mejor tu cuerpo porgue tienes
gue cuidarlo, aprender a reconocer sus sefales de otra

manera; todo hace, en fin, que le prestes atenciony lo
reconozcas.

“Al principiohay como unadisociacion por la pérdida
de sensibilidad, pero luego vas integrando un nuevo
esquema mental para percibirte y moverte. También
conoces Yy ves mas tu cuerpo, aprendes a observarlo
para gue no te salgan llaguitas ni escaras, que no te
aprieten los zapatos; todo eso que como no lo sientes,
tienes que observarlo cuidadosamente. Antes como
que podia ignorar las sefiales que mandaba mi cuerpo;
pero ahora no puedo, son sefiales vitales.

“Afuerza de estar trabajandolo, llega un momentoen
que dices: gué maravilla es el cuerpo humano, qué
maravillaes micuerpo, yaprendes asi a estaren contacto
con tus sensaciones Y tus sentimientos.

“Después detodo, lasexualidad nosolamente sucede
en el cuerpo; tiene que ver con cémo te vives como
mujer o como hombre con discapacidad; con conocer
y aceptar tu cuerpo, tus sensaciones y necesidades; con
superar el temor de tomar la iniciativa y expresar tus
deseos, el miedo al rechazo y todo eso.

“Algo muy importante sucede dentro de uno cuando
te haces cargo de tu sexualidad otra vez. Integras tu
identidad, tu persona. Al decidirte a gozar de tu cuerpo
como esta y, al disfrutar, le dices que si a la vida”®

Fotografia: Veronica Macias
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Una labor de padres y maestros E

Para acercamos a la naturaleza
humana, en su enorme complejidad
y riqueza, necesitamos hacerlo
integrando los aspectos bioldgico,
psicologico y social.

La sexualidad incluye en si los tres
aspectos y es, seguramente, la
dimensién més determinante en la
constitucién del ser humano; ya que
influye en su desarrollo y en la
estructuracion de su personalidad y
estd presente en las relaciones
cotidianas con el mundo y con los
demads seres humanos.

El sexo con el que nacimos,
determinado biolégicamente, nos
tiene reservado un lugar particular en
la sociedad —establecido desde
antes del nacimiento—indepen-
diente de nuestras caracteristicas
personales.

En los primeros afios de nuestra
vida somos criados y educados en
nuestrasexualidad, tanto psicoldgica
como socialmente, para asumir una
identidad de género, de acuerdo a
las conveniencias y convenciones
culturales de la sociedad en que
Vivimos.

Todas las culturas a lo largo de la
historia han definido los limites so-
ciales que corresponden a cada
sexo, han conformado las carac-
teristicas de la sexualidad para unoy

£
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otro sexo, y han normado las ideas y
las formas de ser hombre o de ser
mujer; es decir: la identidad de
género.

Por ello negar la dimension de la
sexualidad en la construccion del
ser humano es negar posibilidades a
la constitucion del sujeto social,
inmerso en una cultura con una
identidad individual; considerando
a la identidad como la referencia
gue uno tiene de si mismo y que se
estructura a partir de la relacién con
los otros. Esta negacién implica
limitar lo que uno piensa y siente
de si mismo, y por lo tanto la manera
en gue se comporta socialmente.

La familia, pero en particular la
madre, tiene un papel fundamental
en la formacion de la identidad del
sujeto; es la que posibilita el
conocimiento de sf mismo y del
mundo que lo rodea. La calidad y
valoracién de ese conocimiento va a
depender en mucho de esas
experiencias tempranas.

En torno a la sexualidad hay una
serie de mitos que las madres
compartimos con los demés adultos
en la sociedad occidental y que
justifican actitudes negadoras o
represivas de la sexualidad, bajo el
supuestode preservaralosindividuos
Y asegurar su integridad personal.

Segun el autor espanol Fernando
Barragan Medero, son cuatro los mitos
mas frecuentes. El primero es: “la
sexualidad infantil no existe”, sin em-
bargo todas las madres y cuidadoras
de bebés observan las actividades
exploratorias del cuerpo querealizan
los nifios y que contribuyen al
conocimeinto de sf mismos y de los
demas, asi como el desarrollo de
juegos sexuales desde edades
tempranas.

El segundo mito dice: “los nifios y
las nifias no piensan en el sexo”; esto
es una consecuencia natural del
primero, si no existe la sexualidad
antesdelapubertad tampocoexisten
pensamientos ni intereses sexuales.
Como dice el autor, los padres
disfrutan cuandosus hijos manifiestan -
inquietudes y preocupaciones
tempranas sobre la naturaleza, el
lenguaje o las matemadticas, pero se
sienten incémodos si las preguntas
se refieren a la sexualidad y las
consideran impropias e inoportunas.
Sin embargo, padres y maestros
somos testigos de la curiosidad que
los nifios manifiestan sobre el cuerpo
ydelasexplicacioneseideas sexuales
que construyen para explicarse
aspectos tan importantes de la vida,
pero que los adultos evitan tratar.
Numerosas investigaciones dan
cuenta de un pensamiento sexual
desde edadestempranas, como fruto
de la actividad representacional o
simbdlica a partir de los dos o tres
anos de edad.

El tercer mito es: “la informacion
despierta prematuramente el com-
portamiento sexual”. Nuevamente
padres, maestros, psicélogos y
medicos observamos cotidiana-
mente que el deseo sexual estd
presente en el ser humano, con y sin
informacién, y es precisamente ésta
la que permite vivir la sexualidad de
una forma mas natural y responsable.
Algunas investigaciones han probado
que entre los 11 y 16 afios de edad
las nifas estan mejor informadas que



los nifios; no obstante son ellos los
gue presentan un mayor grado de
experiencia sexual.

El cuarto mito consiste en creer
que “lainformacion sexual es objetiva
y cientifica”, y que por lo tanto
constituye un conjunto de nociones
asepticas, sin valoraciones sociales o
morales. En este caso los intereses y
preocupaciones de nifios y ado-
lescentes sobre su propiasexualidad
guedan excluidos. Sin embargo, es
precisamente a partir de las sen-
saciones, sentimientos y pensa-
mientos sobre uno mismo y sobre
los demés como puede construirse
un conocimiento sobre la sexuali-
dad, enmarcado en los principios
del respeto hacia el propio cuerpo
y hacia el de los otros, y la
responsabilidad compartida.

Los cuatro mitos descritos arriba
alcanzan su maxima expresion
cuando se trata de la crianza y el
desarrollo de nifios v jovenes que
presentan alguna discapacidad por
considerarse —erréneamente— que
su sexualidad es diferente a la de los
demés. La ignorancia sobre el
desarrollo de la sexualidad infantilen
general, y la imposibilidad o el
rechazo de padres y maestros para
abordar la sexualidad de nifios vy
jovenes con alguna discapacidad
niega a esos nifios una dimension
fundamental de la construccion de
suproploser, quees lade construirse
como sujetos sociales, con una
identidad propia, que aman, desean
y buscan la obtencion del placer y
la felicidad en su relacién con los
otros.

Desarrollo de la sexualidad

En su libro La causa de los nifios,
la Dra. Frangoise Dolto dice: “desde
nuestra llegada al mundo la
sexualidad tiene una importancia
enormey no cesa de expresarse en el
nifio, diaadia, con el vocabulario del
cuerpo. Las pulsiones genitales
generan una comunicacion inter-
psiquica que es permanente entre
los seres humanos desde el inicio de
sus vidas. Son proyectadas en un
lenguaje, pero en un lenguaje a nivel
de nuestro desarrollo... Este juego
creador cambiaenteramente de estilo
con el sentimiento de la respon-
sabilidad reciproca de los seres
sexuados. Y es preciso que esto haya
venido prepardndose de largo
tiempo atrés por el sentimiento de la
responsabilidad de sus actos... Para
gue esto sea posible es necesaria
una educacion en la dignidad del
cuerpoyen el sentido de la nobleza
de todas sus partes, porgue uno No
sabe cOdmo ocuparse de su propio
cuerpo en lo que respecta a su
mantenimiento, a su crecimiento o al
respeto de sus ritmos... Es indispen-
sable que los adultos puedan asumir
ytratarlo que le llegaal nifio desde su
cuerpo”.

Lo mésimportante es que puedan
contestaratodas las preguntas de los
nifios con la mayor veracidad pero
con gran mesura; es necesario dar al
nifo sélo la informacién que esta
solicitando, en el contexto mas
cercano a su propia realidad para
que esa informacion le sea
significativa.

Retomando los textos de la Dra.
Dolto, leemos que entre los dos y los
tres afios, los nifios y las ninas
encuentran, mediante la exploracion
de su cuerpo, las zonas cuyo tacto
les resultan particularmente placen-
teras; y descubren también la
diferencia entre los sexos. En este
periodo es normal que aparezcan
pesadillas o que despierteny deseen
ir al cuarto de sus padres o ir a hacer




pipl; hardn preguntas de manera
directaovelada, yhay queexplicarles
que los varones vy las nifias tienen
sexos diferentes; también es
importante ensenarles a moverse en
SuU cuarto cuando estd oscuro y a
dejar tranquilos a sus padres.

Si las preguntas se refieren al
origen, “;donde estaba yo antes de
nacer?” la respuesta natural es la
verdad. Un poco més dificil es res-
pondera “icémo salen los bebés de
las mamas?”; no obstante, hay que
dar explicaciones veraces:”a través
delsexodelamadre, entre las piernas,
th sabes que las mujeres tienen un
agujero ahi'y ese agujero se abre para
dejar salir al bebé”.

Otro tema que resulta dificil de
tratar es el papel que desempefia el
padre, pero “es fundamental que el
nifio onifia comprendan que lamamé
amo a un hombre y ese sefior le dio
unasemilladehijo, y que esas semillas

de hijo se encuentran tanto en el
Cuerpo del varon como en el de la
mujer. Al hablar de padres y madres
Que engendraran un hijo hay que
hablar del deseo que acerca a
hombres y mujeres a la relacion
sexual”.
Alrededor de lossietearios, “nifios
ynifastienen pesadillas relacionadas
con la muerte de sus padres, esto es
natural porque entran en una nueva
etapa de la vida; comenzardn a
diferenciar lo que es ‘querer bien’ de
lo que es ‘amar con deseo’. El padre
y la madre se ‘quieren bien' pero
ademéstienenel deseoylaintimidad
desurecdmara que debenpreservar”.
En cuanto a la exhibicién del
cuerpo, Dolto dice que “los padres
deben respetar al hijo como si fuera
un huésped de honor y ante él no se
pasearian desnudos. Ladesnudez de
los padres es tan hermosa para los
nifos que a menudo se sienten poca

cosa ante ellos vy pueden desarrollar
sentimientos de inferioridad”. Enotro
texto expresa: “la genitalidad de un
ser humano estd construida en el
pudor, en el respeto de los demés y
en la castidad de los adultos ante los
nifios; es més, hay que teneren cuenta
las sensaciones de los nifios en
relacion con una sensibilidad en vias
de desarrollo”.

Ensintesis, podemos estar seguros
de que nifios y nifias necesitan que
padres y maestros atiendan sus
intereses y preocupaciones sobre la
sexualidad, para lograr construir un
conocimiento enmarcado en la
concienciadel deseo, enlavaloracién
de ambos sexos por igual, en el
respeto y en la responsabilidad.®

Profra. Marta Ezcurra Ortiz, Directora
del Centro de Aprendizaje clel Sur
llustracion: Manolo Soler
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Hablemos

de sexo

Un tema familiar

A la hora de lidiar con el tema de
la sexualidad pocos padres saben
exactamente qué decir; y aun en el
caso de que lo sepan, generalmente
se sienten incémodos al decirlo.

Hasta en las mejores circuns-
tancias los padres nos sentimos
atrapados entre el deseo de dar
informacion completa a nuestros
hijos —para apoyarlos en el
desarrollo sano de sus actitudes y
comportamiento sexual— vy la
necesidad de protegerlos de
nuestras propias inseguridades vy
dudas con relacién a este tema.

La situacion se complica cuando
nuestro hijo tiene unadiscapacidad,
ya que ademas tendremos que
ampliar la informacién y explicar al
niic cémo hallar placer sexual
dentro de las limitaciones que su
discapacidad le impone.

.Qué hace de la sexualidad un
tema tan dificil de tratar? Uno
pensaria que esta vivencia tan uni-
versal, gue forma parte de lavida de
todo ser humano, seria mas facil de
discutir. Noesasi. Lamayoria hace lo
imposible por evitar hablar sobre el
placer sexual, y como garantizar una
sexualidad sana en nuestros hijos.

Parte del temor de hablar
abiertamente sobre nuestro compor-
tamiento sexual tiene su raiz en
nuestra historia familiar, donde estas
conversaciones eran temidas y
evitadas.

Marc 1.
Ehrlich

Si habia que decir algo sobre
nuestra actividad sexual © nuestros
genitales, muchos padres preferian
usar términos vagos como: “No te
togues ‘ahi abajo’ o ‘por ahi’. iNi
pensar en conversaciones acerca de
la masturbacion, el placer sexual o el
embarazo!

Es comprensible entonces que
los adultos de hoy estemos muy
poco preparados para hablar a
nuestros hijos sobre estos temas. Sin
embargo, todos los padres sabemos
que hablar de sexualidad con
nuestros hijos es una tarea necesaria.
Las historias sobre abuso sexual o
conductas poco apropiadas son
demasiado frecuentes como para
evitar o postergar una platica con los
nifios. Si no los preparamos para
llevar una vida sexual sana estaremos
contribuyendo a crear otra genera-
cién de muchachos con conflictos
en relacién con este tema tan
importante.

La sexualidad no solo se ensefa a
travésdeloquedecimos; sinodenuestro
comportamiento como padresy Como
pareja dentro del hogar, del afecto
—fisico y verbal— que nos expresa-
mos y de la motivacion que sienten
nuestros hijos para hacer preguntas
sobre el tema. Un nifio gque no hace pre-
guntas acerca de su cuerpo, de como
funciona o de cémo nacen los bebés
es porgue seguramente aprendid que
“deesostemas no se hablan en casa”.
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Para hablar sobre sexualidad hay
que ser abiertos y generar en el nifio
la confianza de que sus preguntas
seran aceptadas, y gue obtendra
respuestas concretas, objetivas
y completas. Es importante dar a
nuestro hijo una visiéon de la
sexualidad como experiencia de
plenitud emocional que compar-
timos con una persona con la que
tenemos una comunicacién y
confianza total.

Aspectos de la sexualidad

Sexualidad noes solo sexo; esun
fendmeno multifacético integrado
por aspectos emocionales vy
psicolégicos que vivimos indivi-
dualmente y en nuestra relacion in-
terpersonal. Cuando los padres
abordan el tema de la sexualidad
consus hijos deben tomaren cuenta
los siguientes aspectos:

1. Privacidad. Alrededor de los
ocho afios los nifios comienzan a
estar mas conscientes de su cuerpo
y sus funciones; este ‘despertar’,
produce, generalmente una actitud




pudorosa: los nifios y nifias que antes
eran indiferentes o muy esponténeos
Con su cuerpoy su desnudez, poco
a poCco se preocupan de no ser
vistos sin ropa o en ropa interior.
Este tipo de conducta es natural y
merece respeto.

Algunas discapacidades interfie-
ren con este proceso debido a que
los nifios dependen de otra persona
para ir al bafio o bafarse. A pesar de
la existencia de una relacién intima
padres-hijo, quizé el nific pase por
unatemporada dificil porel conflicto
entre las reacciones propias de la
edad Yy la necesaria dependencia
con los padres. El chico puede
mostrarse irritable o comportarse de
manera ambivalente: aun cuando el
nifo sabe que necesita ayuda para
llevar a cabo las actividades mas
intimas de surutinadiaria, éste ‘nuevo
descubrimiento’ de su cuerpo
puede generarle sentimientos de
verglenza e incomodidad que an-
tes no tenia.

Esto de la privacia es un tema
especialmente importante entre los
adolescentesyesindispensable que
los padres reconozcan esta nece-
sidad y toquen el tema con sus hijos,
sobre todo si necesitan apoyo para
realizar actividades intimas como
bafarse o vestirse.

En el adolescente, el silencio es
otra consecuencia de la necesidad
de privacia. Algunos padres pueden
resentir este silencio, pero es
solamente una forma con la que el
joven compensa la falta de privacia
fisica con privacia emocional.

Buscar privacidad es unareaccion
normaly natural en todo ser humano;
y tener una discapacidad fisica o

mental no lo hace distinto. El reto
para los padres es encontrar el
equilibrio entre las actividades
rutinarias que el muchachono puede
desempefiar porsimismoysudeseo
de privacidad.

2. Expresar y recibir afecto. La
discapacidad afecta al cuerpo no al
corazon. Todos los nifios necesitan
expresar y recibir afecto y aten-
cion de los demas. Uno de los
componentes mas importantes de
la sexualidad es nuestra habilidad
para reconocer los limites que
debemos imponer en la manera
como recibimos y expresamos
afecto, segun el entornoy la relacion
gue tengamos con las personas.

En algunos casos los nifios con
discapacidad se ven aislados del
afecto o se infantiliza la manera de
expresarlo; en otros se piensa que la
discapacidad afecta la madurez
emocional de unchico. Estoes falso.
En ocasiones los cambios son mas
rapidos 0 mas lentos, pero en ge-
neral, todos los nifios —con vy sin
discapacidad—necesitan lo mismo:
saberse merecedores de respeto,
admiracion y carifio. Algunos chi-
cos condiscapacidad necesitan ma-
yores dosis de estos sentimientos
gue sus amigos sin discapacidad.

Es muy importante que nuestros
hijos aprendan como expresarafecto
g los demds. Dada la cantidad de
retos que enfrentamos los padres
connecesidadesespeciales, muchas
veces olvidamos la importancia que
tiene que nuestros hijos sepan qué
tipo de comportamientos son
adecuadosy cudles no lo son segun
su edad y el entorno en que se

desenvuelven. Como cualquier papé
tenemos que apoyar las expresiones
espontaneas de afecto y amor de
nuestros hijos, pero también asegu-
rarnos que conozcan y sepan
establecer limites para daryrecibirlo.

3. La naturaleza de la amistad.
Teneramigos es uno de los aspectos
mas importantes de nuestra vida
social y emocional. Es a través de la
amistad que aprendemos Y practi-
camos el arte de compartir, de ser
empdticos y la habilidad de des-
prendernosen favor del otro. Através
delaamistad aprendemosa convivir
con los demas; ésta es una habilidad
esencial para poder formar una fa-
milia propia.

Todos los nifios necesitan ami-
gos. Darles un espacio para plati-
car, jugar o, simplemente, para
formar parte de un grupo fuera de la
familia. Esto ayuda a crear una
autoestimasana, lo que significa estar
ogullosos de quienes somos
—primer paso para formarmos una
identidad sexual positiva—,
sabernos verdaderamente mas-
culinos o femeninos, reconocernos
como Nifos O nifias.

La identidad sexual depende de
la relacion del chico con sus padres
y de los patrones culturales, sociales
y familiares en los que crezca.

El tipo de discapacidad que
tenga nuestro hijo puede interferir
con su habilidad para desarrollar
conductas gue concuerden con el
patrén sexual que ha impuesto una
sociedad sin discapacidad. Es,
precisamente, por esa razén gue
nuestros hijos deben convivir con
otrosnifiosy nifias con discapacidad.
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Silos muchachos aprenden aconvivir
con sus pares, a hacer amigos Y
conservarlos, su identidad sexual
estard definida porel grupo cercano.
4, Abuso sexual y sexo seguro.
Una educacién sexual sana debe

incluir informacién acerca de lo que
significaabuso sexual. Ensumayoria,
los casos de abuso son perpetrados
por personas muy cercanas a la
victima (familiares, amigos, ma-
estros...). Hay ciertas condiciones

que hacen a los nifios mas
vulnerables, por ejemplo, la
discapacidad intelectual.

Asi como educamos a nuestros
hijos sobre las medidas de seguridad
que deben tomar dentro del hogary
parasaliralacalle, tambiéndebbemos
ensefarles coOmo proteger sucuerpo
del abuso sexual. Los nifios deben
conocer los hechos, clara y direc-
tamente, sin ambigledades. Deben
saber cémo protegerse asi como la
importancia de contar a sus padres,
0 a otro adulto de su confianza,
cuando se sienten amenazados,
cuando alguien los toca de manera
que los hace sentir mal, o cuando
reciben propuestas indecorosas.

También es importante hablar a
nuestros hijos sobre ‘sexo seguro’;
este término, generalmente, es
asociado con el uso del condén
durante una relaciéon sexual. En esta
época de enfermedades venéreas
tan devastadoras como el SIDA,
evitar el tema resulta muy peligroso.
Los muchachos deben saber acerca
de los riesgos de hacer el amor sin
conddn, de las consecuencias de
quedar infectado con el virus del
VIH, asi como de un embarazo no
deseado.

Los padres, a veces, SOmos muy
iNgenuos Y pensamos que nuestros
hijos no estdn en edad de tener
relaciones sexuales; ni siquiera de
pensarenello. Aveces, porgue nues-
tros hijos tienen una discapacidad,
descuidamos esa parte de su vida
pensando que no existe. Elhechoes
que existe, y precisamente porque
son muy jévenes o porque tienen
una discapacidad necesitan estar
muy bien informados para poder
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tomar una decision correcta o
protegerse de personas que quieran
hacerles dafio.

5. Preferenciasy placeres. Sipiensa
que hablar sobre abuso sexual o
sexo seguro es dificil, todavia le falta
discutir sobre preferencias sexuales
con sus hijos. En una sociedad tan
abierta como la nuestra, nuestros
hijos estan expuestos a un variado
menu de preferencias: homosexua-
lidad, bisexualidad, travestismo,
transexualismo...; hay tantas maneras
de expresar la sexualidad como
individuos en una sociedad. El
mundo es confuso hoy dia; sin em-
bargo tarde o temprano tenemos
que entender las diferencias,
respetarlas y saber identificar la
nuestra.

Muchos chicos crecen en medio
de una terrible confusién acerca de
su orientacion sexual, dado el
silencio que existe sobre este tema
enel hogar. Algunas familias piensan
que una orientacion sexual (distinta
a la suya) es ‘perversa’ o ‘da asco’.

Si usted siente que no puede
hablar de esto con sus hijos es
importante encontrar un profesional
capaz de hacerlo. El tema no
desaparecerd sdlo porque no lo
toquemos.

Todos los nifios —con vy sin
discapacidad—tienen necesidades
y sentimientos, y es necesario que
Sepan que pueden contar con un
adulto de su confianza que
escuchard y aclarard las dudas que
surjan en este viaje de recono-
cimiento por el cuerpo y sus
placeres.

El primer contacto de todo nifio
con la sexualidad es el sentimiento
placentero que experimenta cuando
toca su cuerpo. Esta auto-

gratificacion no es solamente
genital; nuestro cuerpo es sensual
por todas partes. Es necesario que
el chico se sienta libre para entraren
contactoconsucuerpo paraexplorar
Yy conocer la variedad de sensaciones
agradables gue genera.

Obviamente, mientras mas
conflictuados estén los padres con
su propia sexualidad, mavyor difi-
cultad tendrdn para apoyar a sus
hijos en este viaje y en su camino
hacia una actitud abierta y sana con
SU Cuerpo.

Tarde otempranoel adolescente,
cony sin discapacidad, tendré que
saber acerca de la masturbacion.
Esta es una forma natural de auto-
gratificacion sexual; sin embargo, el
tema genera muchisima controversia
e incomodidad. El tema de la
masturbacién debe ser manejado
de manera que el joven o lajoven no
piensen que auto-gratificarse es
perverso, inmoral, anormal o sucio.
Aligual que todas las conversaciones
acerca de sexualidad, el tema debe
hablarse de manera clara y respe-
tuosa cuando el muchacho o la
muchacha pregunten.

Forzar el tema cuando el chico o
la chica no estan preparados puede
hacer tanto dafio como mantenerlo
en secreto o tratarlo con vergiienza.
Hay muchos mitos relacionados
con la masturbacién vy sus efectos
negativos—emocionalesy fisicos—
sin embargo, las investigaciones
confirman, una y otra vez, que ésta
es una parte natural y sana del
desarrollo de nuestra sexualidad. La
masturbacion se vuelve patologica
cuandosetomacompulsiva, cuando
se usa como un meétodo para lidiar
con la angustia, la soledad o para
satisfacerimpulsos sexuales fuerade
control.

6. El matrimonio y los hijos. La
mejor escuela que tiene un nifio para
aprender acerca del matrimonio, la
pareja y la intimidad es observar la
relacion que llevan sus padres. La
idea que se formen nuestros hijos
sobre estos temas es resultado
directo de la experiencia.

Si queremos que nuestros hijos
tengan un matrimonio sano,
debemos empezar por trabajar en
el nuestro. Si queremos ensefiar a
nuestros hijos a ser buenos padres,
debemos comenzar por serlo
nosotros.

La felicidad no necesariamente
depende de casarse o tener hijos.
La felicidad verdadera se obtiene
cuando somos todo lo que po-
demos ser y aceptamos las limi-
taciones que la vida nos impone.

Si separamos el sexo y la
sexualidad del resto de los temas
Qque tocamos en nuestra vida familiar
estaremos mandando un mensaje
contundente: el cuerpo humano y
sus funciones son algo que debe
esconderse. Si permitimos que
nuestros hijos descubran y traten de
entender por si mismos las comple-
jidades de su propia sexualidad
los estamos empujando a la
desinformacién y la ignorancia.

Todos los nifios —especialmente
aquellos que tienen necesidades
especiales— necesitan estar
orgullosos de su cuerpo, y saber lo
Que son capaces derecibirdeél. Un
aspecto de este orgullo es
experimentar para reconocer el
placer que puede generarles. Para
ello, primero, deben aprender a
conocerlo.®

Dr. Marc I. Ehrlich, doctorado en Psicologia por la Universidad de Austin, Texas; columnista del periddico “The News”,
dedlicado a la practica privada en psicoterapia y cursos de relacién personal. llustracion: D.G. Guadalupe Gomez
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¢QUE ES LA DISTROFIA MUSCULAR?

a palabra distrofia tiene raices griegas v

latinas y significa “desarrollo deficiente”.

El término fue adoptado en el siglo 19

para describir a las enfermedades

musculares, cuando los Unicos instru-

mentos que tenian los médicos para efectuar un diagndstico
eran sus propios ojos. En muchas enfermedades, los
musculos parecian desgastarse y los médicos teorizaron
que dealgunaforma, las personas se estaban desnutriendo.
Hoy sabemos que el diagndstico de distrofia muscular

se aplica a un grupo de enfermedades de origen genético

caracterizadas por una degeneraciony debilidad progresiva
de los mUsculos voluntarios que permiten el movimiento.
Algunos musculos involuntarios, como el corazén y otros
organos del cuerpo, también pueden verse afectados.

Son muchas las formas de distrofia muscular, las mas
comunes son: mioténica; de cintura; facio—escapulo—hu-
meral; congénita; oculofaringea; distal; y las de
Emery-Dreyfuss, Duchenne y Becker.

Todas ellas se diferencian por su severidad, la edad en
la que se presentan, el tipo de musculos que afectan, su
ritmo de progresion y la manera como se heredan.
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¢QUE CAUSA LA DISTROFIA MUSCULAR?

Es generalmente hereditaria, pero
en muchas familias no hay una historia
que indique la presencia de esta
enfermedad. Es muy importante que
el médico que trata a su hijo sepa si
hay o hubo un antecedente en la fa-
milia.

Hay aproximadamente 3000 pro-
teinas en nuestros musculos; el cédigo
para producircada unaesta contenido
en el DNA (&cido desoxirribonuclé-
ico). La distrofia muscular es causada
porunafallaenlos genesresponsables
de la produccién de proteinas.

Otra manera de explicarlo es que
el DNA conoce la “receta” paraelaborar
cada una de las proteinas que nuestro
cuerponecesita. Silareceta estd mal la
proteina resultante es defectuosaose
produce en cantidades inadecuadas.
En algunas ocasiones nuestro cuerpo
ni siquiera es capaz de producirlas.

Algunas proteinas son parte
estructural de la fibra muscular,
mientras que otras influyen en las
reacciones guimicas en las fibras. La
carenciaespecifica del gene que pro-
duce una proteina puede determinar
lanaturalezayseveridad de la distrofia.

Herencia y distrofia

Todoserhumano estéd conformado
por 46 cromosomas heredados, la
mitad (23) de la madre y la otra mitad
(23)del padre. Deéstos, 44 conforman
929 pares de cromosomas idénticos.
Los otros dos, llamados cromosomas
sexuales (XyY) determinan si el bebé
serd hombre o mujer. Los varones
tienen un cromosoma Y heredado del
padreyuno X de lamadre. Las mujeres
heredan dos cromosomas X.

Una enfermedad con un patrén
autosémico dominante se desarrolla
cuando uno de los padres transmite
un gene alterado —el bebé tiene 50%
de probabilidades de heredar una
enfermedad autosdmica dominante—
aungue estas enfermedades también
ocurren por mutacion espontanea(por
azar, sin que haya antecedentes en la
familia) pero una vez que aparecen
son transmitidas a otras generaciones.

Para heredar una enfermedad
autosdémica recesiva, ambos padres
deben transmitir el mismo gene
alterado. Si en un par cromosémico
ungeneesnormalyel otrotiene alguna
alteracion, la persona es un portador

que casi nunca presenta sintomas de
laenfermedad pero puede transmitirla
a su descendencia.

Una tercera forma de alteracion
genética es la que involucra al
cromosoma sexual X; en estos casos
la madre es portadora y el beloé varon
es el afectado. Si la bebé es una nifa
hay probabilidades de que se con-
vierta en portadora como su mama.
Como mencionamos anteriormente,
las mujeres tienen dos cromosomas X;
cuando hay una alteracién en el gene
Xy el bebé es una nifia, entonces el
gene “sano” sustituye al alterado; en
los varones esto no es posible debido
a que solo tienen un cromosoma Xy
otro ¥, por lo tanto, no puede
reemplazarse el gene.

La distrofia muscular puede darse
por mutacién espontdnea, por
herencia autosémica dominante,
autosémica recesiva o por una
alteracion genética localizada en el
cromosoma X.

Existen mas de 20 variedades
de Distrofia Muscular; enseguida
describiremos seis de las mas
frecuentes.



DISTROFIAS MAS FRECUENTES

Distrofia muscular miotonica

e Edad de aparicion: desde la infancia temprana
hasta la edad adulta

¢ Herencia: autosémica dominante; afecta a hombres
y mujeres. Si es congénita se presenta en el bebe
desde recién nacido

e Musculos afectados inicialmente: cara, pies, manos,
y parte delantera del cuello. Su progresion es lenta.

También conocida como enfermedad de Steinert, es
la més comun de las formas de distrofia muscular en
adultos. Su nombre se deriva de un sintoma que sélo se
presenta en este tipo de distrofia: miotonfa, algo similar
a un espasmo o contractura sostenida de los musculos.
Esta enfermedad provoca debilidad musculary afectaal
sistema nervioso central, corazon, tracto gastrointestinal,
ojos (provoca cataratas), y glandulas endocrinas
(productoras de hormonas).

Aundgue la debilidad muscular progresa lentamente,
ésta puede variar mucho aln entre los miembros de una
misma familia. Generalmente ladebilidad muscular afecta
las actividades cotidianas muchos afios después de
que ocurrieron los primeros sintomas. Ciertas personas
con este tipo de distrofia parecen requerir mas tiempo
de sueno. Enalgunos casos se presenta una discapacidad
intelectual moderada.

La distrofia mioténica congénita es una forma poco
frecuente de esta alteracién; ocurre casi exclusivamente
en los hijos de madres que padecen esta enfermedad.
Desde el nacimiento los bebés pueden mostrar algunos
sintomas de distrofia: debilidad severa, dificultad para
succionary tragar, dificultades respiratorias; retraso en el
desarrollo motor e intelectual.

Los problemas cardiacos de las personas con este
tipo de distrofia pueden ser muy severos por lo que los
pacientes deloen ser monitoreados muy de cerca por su
médico. Puede ser necesaria medicacion constante y/o
un mMarcapaso.

La cirugia es necesaria para remover las cataratas que
aparecen frecuentemente en las personas con este tipo
de distrofiay las férulas pueden ser (tiles para dar apoyo
a mufiecas y tobillos.

Algunos medicamentos como los corticoesteroides
hacen més lento el desgaste muscular, sin embargo su
uso debe ser recetado y monitoreado por el médico ya
gue estas potentes drogas antinflamatorias tienen serios
efectos colaterales: hinchazén, aumento de peso,

desgaste de los huesos, cataratas, problemas
dermatolégicos, presion arterial alta, propension a las
infecciones y efectos psicoldgicos.

Distrofia muscular de Duchenne

* FEdad de aparicién: entre los 2 y 6 afos

e Herencia: ligada al cromosoma X; sélo afecta a los
nifios varones

* Progresion: lenta; en ocasiones, con brotes violentos.

Este tipo de distrofia es la més comun entre la
poblacién infantil. Los primeros signos de su presencia
son: caidas frecuentes, dificultad para incorporarse
estando sentado o acostado, y marcha tambaleante.
Otro sintoma es un aparente engrosamiento de la
pantorrilla y de otros musculos, debida a la acumulacion
de grasa v tejido fibroso.

Los avances de la enfermedad varfan de un nifio a
otro. La terapia fisica y el uso de aparatos ortopédicos
ayudana prolongarla movilidad. Sinembargoes frecuente
que hacia los 12 afios el nifio necesite una silla de ruedas
para desplazarse.

Algunos chicos —no todos— presentan discapaci-
dad intelectual moderada.

En las Ultimas etapas de la enfermedad la respiracion
se ve afectada; ésto provoca infecciones que son tratadas
con antibidticos e inhaloterapia. Los problemas
respiratorios y cardiacos severos marcan la etapa final de
la enfermedad: los muchachos generalmente fallecen en
la adolescencia o hacia los 20 arios.

En 1986, se identificd el gene responsable de la
distrofia muscular de Duchenne. En estos casos el gene
es incapaz de producir o produce muy poca distrofina;
una proteina asociada a otras que recubren las fibras
musculares y que, probablemente, ayudan a anclar las
fibras al tejido conectivo que las rodean.

Distrofia muscular de Becker

e FEdad de aparicion: entre los 2 y 16 afios

¢ Herencia: ligada al cromosoma X; afecta sélo a los
nifios varones

e Progresion: lenta.

Los signos, sintomas y curso de este tipo de distrofia
son muy similares a los de Duchenne, pero aparecen mas
tarde v progresan mas lento. En una época los medicos
pensaron que se tratabba de una enfermedad totalmente
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distintaa lade Duchenne, pero cuando pudieron aislar
el gene responsable de la distrofia de Becker,
averiguaron que la alteracion del gene y la proteina de
distrofina que se veia afectada eran la misma en ambos
Casos.

Las alteraciones en el gene de la distrofia de Becker
son diferentes a los de Duchenne porque en el primer
caso los musculos si contienen algo de distrofina. La
distrofia de Becker puede manifestarse mas tarde que la
de Duchenne. En algunos casos hasta los 95 afios de
edad.

Laseveridad de la enfermedad variay los muchachos
© adultos que la padecen tienen una esperanza de vida
mucho mas alta que en los casos de Duchenne,
dependiendo de lacantidad de distrofina que produzca
su cuerpo y gué tan bien funciona esta en sus musculos.

Distrofia muscular Facio-escapulo-humeral

* Edad de apariciéon: adolescencia y juventud

* Herencia: autosémica dominante; afectaahombresy
mujeres

* Musculos primeramente afectados: cara y hombros
Progresion: lenta con algunos brotes violentos.

La palabra facio—escapulo-humeral se refiere a los
musculos que mueven la cara, la escapula y el himero
(hueso superior del brazo). La primera sefial que delata
a esta distrofia es la tendencia a inclinar los hombros
hacia adelante, la dificultad para levantar los brazos por
encima de la cabeza y para cemar los 0jos.

Los musculos de la cara y hombros son los primeros
en verse afectados; la debilidad se extiende hacia los
musculos abdominales, pies, pelvis y parte baja de los
brazos; generalmente enese orden. El rango de severidad
de esta distrofia va de leve a considerablemente
discapacitante porlas dificultades para caminar, masticar,
tragar y hablar.

Cerca de la mitad de los afectados conservan la
capacidad para caminar a lo largo de su vida. Los

soportes ortopédicos pueden ser de gran ayuda en la
primera etapa de la enfermedad, y un procedimiento
quirdrgico puede mejorar la funcién de los hombros.

Distrofia muscular de Cintura

* Edad de aparicion: adolescencia y juventud

* Herencia: autosomica recesivay dominante; afectaa
hombres y mujeres

* Mdsculos afectados inicialmente: caderas y hombros

* Progresion: generalmente lenta.

Frecuentemente, laaparicion de este tipo de distrofia
causa una debilidad progresiva gue va de las caderas
(cintura pélvica) hacia los hombros, (cintura escapular)y
continda hasta afectar brazos y piernas. Pasados los
primeros 20 afios desde la aparicién de la enfermedad,
sera practicamente imposible mover las extremidades.

Distrofia muscular Congénita

* Edad de aparicion: al nacer

* Herencia: autosémica recesiva; afecta a los misculos
en general

¢ Progresion: lenta.

Este tipo de distrofia se refiere a un grupo de
enfermedades, y no a una sola. Se le llama congénita
porgue los sintomas se manifiestan desde el momento
en gque nace el bebé. Una de las formas de esta distrofia
que ha sido mejor estudiada es la de Fukuyama, la cual
implica una debilidad severa en los musculos de la cara
y las extremidades, y una falta de tono muscular que
aparece en el bebé antes de los nueve meses. Las
contracturas en las articulaciones son frecuentes, asi
como ciertas anormalidades en el cerebro.

La mayoria de los bebés que nacen con este tipo de
distrofia tienen discapacidad intelectual severa, y
problemas de lenguaje. Las convulsiones son también
frecuentes; si se presentan los padres deben consultar al
neurdlogo para aprender a controlarlas.

¢COMO SE DIAGNOSTICA?

qué severidad? También deben hacerse pruebas para
descartar otro tipo de alteraciones en los musculos ©
nervios, y para definir el tipo de distrofia que presenta. A
continuacion, se describen las pruebas mas comunes.

El diagnostico se hace a partir de la historia clinica del
paciente y de una minuciosa serie de exdmenes fisicos.
Algunos datos esenciales para el diagnostico son: ¢ Cudndo
aparecio la debilidad muscular? ¢ En qué musculos? ;Con



eBiopsia. Estudio de una pequefia muestra del tejido
muscular de la persona que indica al médico si,
efectivamente, hay una distrofia y qué tipo de distrofia es.
eElectromiograma. Prueba diagndstica que implica
colocar electrodos (agujas delgadas) en el musculo para
medir el impulso eléctrico que emiten, en partes

determinadas del cuerpo.

Para saber si los nervios funcionan adecuadamente, el
médico mide la velocidad de conduccién nerviosa con
electrodos que coloca sobre la piel del paciente.

ePrueba de enzimas en sangre. Cuando los musculos
se degeneran comienzan a “soltar” enzimas, que aceleran
las reacciones quimicas del cuerpo. Estas proteinas pueden

ser detectadas en sangre.

:COMO ENFRENTAR LA BATALLA

CONTRA LA DISTROFIA?

El primer paso después del
diagndstico es acudir a una asesoria
genética familiar. Esto permitira a la
familia prevery, si es posible, prevenir
otros casos de distrofia.

Los padres deberadn solicitar a su
médico toda la informacion dispo-
nible sobre el tipo especifico de
distrofia que padece su hijo. Esto les
daré confianzay permitird adelantarse
a los problemas y tomar decisiones
equilibradas; asi como establecer las
bases del seguimiento médicoa largo
plazo.

En las etapas tempranas de la dis-
trofianoestan necesaria laintervencion
médica, pero se conviertird en algo
cada vez mas importante con el paso
de los afios; por eso es fundamental
encontraraunespecialistaexperimen-
tadoy establecer con éluna excelente
comunicacion.

El fisioterapeuta es otro elemento
clave enel equipo. Es vital que desde
el principio se establezca una rutina
de ejercicios para mantener sanos |os
musculos. Hay que trabajarlos sin
extenuarlos; la natacién y la caminata
son ejercicios completos que el nifio
deberd aprender a disfrutar vy
convertirlos en parte de su vida
cotidiana.

Los buenos hédbitos alimenticios
enlafamilia sonimportantes paraevitar
el sobrepeso. Es muy comiunqueenla
medida en que la distrofia avanzay el
nifio pierde movilidad, gane peso,

puesto gue come lo mismo que sus
hermanos y amigos que desarrollan
més actividad.

El tabaco es extremadamente
perjudicial para los pulmones de una
persona con distrofia; si hay adultos
enlafamilia gue fuman, deberan dejar
de hacerlo.

Hay que prever y planear la
adecuacion del entorno para que el
chico con distrofia pueda gozar de
unavidalomésindependiente posible
—aun siya no puede subir escaleras ©
requiere una silla de ruedas—. Es
necesario hacer adaptaciones para
haceraccesible lacasa: especialmente
el bafo, su recdmara y las areas de
convivencia.

Para los chicos y jovenes con
distrofia, la escuela es un espacio de
vida muy importante. Es ahi donde,
como todos los demés chavos, hard
amigos y compafieros y desarrollard
sus destrezas, conocimientosy habili-
dades asi como sus talentos artisticos,
intelectuales u organizativos. Cuando
aumenten sus limitaciones estas
capacidades seran su fuerza.

Padres y maestros deberdn man-
tenerse en estrecho contacto para
hacer las adaptaciones fisicas,
ambientales y pedagdsicas nece-
sarias a medida que la discapacidad
del nifio avance; pero, sobre todo,
para descubrir y estimular los talentos
que puedan enriquecer la vida del
nifio.

Para el chico y para toda la familia
la pérdida progresiva de capacidades
es un proceso muy dificil de enfrentar.
Hay que construir una vida familiar
llenadeintereses, actividadesyamigos
que lanutran, y no quedarse atrapados
en el problema de la distrofia.
Mantenga su casa abierta a los amigos
y trate de hacer unambiente donde se
sientan bien recibidos, anime asu hijo
adesarrollaral méximo sus habilidades
yavalorary procurar laindependencia.

La familia deberd enfrentar unida
este reto, y procurar que la atencion
que requiere el nifio no impida el
desarrollo personal de cadamiembro.

Si los papés estdn absortos en su
preocupacion por la distrofia los
hermanos pueden sentirse despla-
zados o desatendidos. El tiempo que
compartimos y el que nos dedicamos
unos a otros es vital para tejer lazos
familiares que nos sirvan de apoyo a
todos. A veces es sano y natural vivir
como si la distrofia no existiera y tratar
de olvidar las pérdidas que se
enfrentardn mas adelante. Es impor-
tante aprender juntos adisfrutar cada
diayaenfrentar séloen el aquiy ahora
el reto gue la vida nos presenta.#

Este material es una produccion de Arari©
Revista para Padres con Necesidades
Especiales con asesoria de el neurcloso,
Dr. Adalberto Gonzalez Astiazardn

v el genetista, Dr. Gildardo Zafra de la Rosa.
Fotografia: Lourdes Grobet
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Yo no ejerzo de persona
con discapacidad

Cuando Ratl se accidentd, tenia 16 afios. Desde
entonces ha dedicado més de dos décadas y media a
la construccién de su propia historia en tomo a una idea
central: “después de cierto tiempo la discapacidad se
vuelve oficioyno quiero ejercerlo”. Esta afirmacion, que
bien podria haberle dificultado aceptarlarealidad de su
lesion medular le ayudd, en cambio, a ganar su
independencia y a construir su autoestima.

En el proceso de crecimiento de Rall pueden
distinguirse pilares fundamentales. Uno de ellos fue “la
objetividad y persistencia de mi padre; un medico que
siempre me hablo claramente sobre mi discapacidad y
me legd su ejemplo de esfuerzo para ganarse un sitio
destacado donde estuviera”. Otro fue la estancia, breve
pero muy bien aprovechada, en un hospital
estadounidense donde convivié con 300 personas con
lesién medular. “En ese sitio, que parecia mas un centro
de entrenamiento, el objetivo era preparamos para las
condiciones de vida que imponia nuestra lesién. Daban
por hecho que seguiriamos adelante... creo que todo
esto tiene que ver con una forma diferente de ver la
discapacidad, y con el hecho de pensar que es mejor
rehabilitar a las personas y dejar en sus manos la
responsabilidad de sus propias vidas. Yo pienso que las
terapias que no estan buscando la independencia del
paciente no sirven para nada”.

Las terceras manos

“Ciertamente —afirma—, notodas las discapacidades
son iguales, ni todas las personas actuamos igual ante
nuestra propia discapacidad. Sin embargo, es posible
desarrollar capacidades que suplan nuestros limites. Me
refiero, incluso, a la posibilidad de hacerse ayudar por
otros sin pesares para nadie. Se vale utilizar terceras

manos. Pero hay una diferencia muy grande entre esto y
dar por hecho que los otros tienen la obligacion de
apoyarnos en todo.

“Asumir nuestra discapacidad como una
responsabilidad propia demanda més esfuerzo, pero
también ofrece mésrecompensas de las que imaginamos:
ser duefio de si mismo y construirse su vida”.

¢Pura casualidad?

Rall estudié Ingenierfa Electrénica y durante algdn
tiempo dio clases y estuvo a cargo de un laboratorio en
su universidad. Més adelante, se inicié en la reparacion
de equipo profesional de audio y después abrié un
negocio que maneja hasta la fecha.

Entonces, al estudio y al trabajo se sumo la vida en
pareja. Ya conocia a Martha Meave, quien fue su novia
durante diez afios y es suesposadesde hace 11. Conella
realizaria, en 1992, un viaje que habria de ponerlo en
contacto con un asunto del cual se mantenia alejado por
decision propia.



La pareja visité Las Vegas para asistir a una exhibicion
de articulos electrénicos. “En la feria encontramos
productos muy novedosos para personas con
discapacidad —recuerda—, y caf en la cuenta de que a
pesar de tener una lesion medular yo no me habia
interesado en ese tema”. Desde hacia tiempo, Rall
mantenia contacto con algunos distribuidores de
articulos para personas con discapacidad enlos Estados
Unidos “por razones de abasto personal, pero al ver
esos productos me motivé y busqué establecer contacto
con algunos fabricantes”.

El vigje, originalmente planeado para cuatro dias, se
prolongd por dos meses durante los cuales Marthay Radl
conocieronmejorellugary visitaron lafébrica de Quickie,
para buscar convertirse en distribuidores de |la afamada
firma de sillas de ruedas.

“Losrequisitos eraninalcanzables, casi para cualquiera
—cuenta Raul—". Pero la persistencia logré lo que
pareciaimposible. Hizo una oferta que Quickieno pudo
rechazar. Les hablé de lo que seria el perfil distintivo del
negocio: un trato personalizado, “un lugar donde se
ofrecerfan soluciones més que productos”. A eso fue
sumando algunas condiciones que cubrian las demandas
de la firma, de modo que a finales de 1993 Raul abria
Frama, el centro de distribucion de Quickie en México.

Productos “a la medida”

El valor agregado de Frama tiene mucho que ver con
las cualidades distintivas de Ratl. No podia ser de otra
forma.

“Trabajo con personas y eso es lo que més me gusta.
Estoy convencido de que lo que vendo puede contribuir
amejorar algunas condiciones de su vida diaria. Asi que
procuro ofrecerles soluciones sencillas con el mayor
beneficio posible”.

Para lograrlo se esmera en conocer al usuario de la
sillao delaccesorio. Una observacion meticulosa de sus
condiciones, y suficientes datos sobre el uso al que serd
sometido el producto, le permiten pensar en la solucién
mas completa para cada quién.

“Las prétesis, las sillas y cualquier apoyo, aun los
realizados artesanalmente, resuelven un problema; pero
un poco mas de reflexién puede afinar detalles para un
mejor funcionamiento”.

Esta experiencia ha permitido a Rall formar un
catalogo que lo mismo ofrece una silla con un asiento
mas angosto, que otra con un soporte trasero para una
postura més erguida o con un aditamento especial para
sostener las piernas. “Un problema mecanico necesita
una solucion mecénica, asi que hay que estudiar bien si
€sa es la naturaleza del caso. Y también es importante
pensar que una buena inversion, a tiempo, genera
ahorros importantes a mediano plazo”.

Congruente con su propia historia, Raul también
busca que los articulos de Frama contribuyan al logro de
una meta que €l ya ha conquistado: la independencia.
“Enlamedidaen que cada discapacidad lo permite, los
productos que vendo deben ayudar a que la persona
dependa menos de los demds en su vida cotidiana. Sé
gue para algunos esto resulta amenazante, pero sé
también las gratificaciones que ofrece” ®

fotografias: Veronica Macias
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Encuentro humano

Aungue desde hace varios afios se ha buscado la
integracion de las personas con necesidades especiales
ala sociedad en la que viven, el acento se ha colocado
enlorelacionadoalos aspectos laboralesy académicos.
Lo correspondiente a la afectividad se limita a las
relaciones intrafamiliares perolo que involucrasituaciones
de pareja o sexuales resultatanamenazante, paraalgunas
capas de la sociedad, que no se menciona o de plano
se evita.

Francisco
Delfin

Muchos son los que consideran que sexualidad es
sinénimo de relaciones sexuales, o al menos de
genitalidad. Nada maés alejado de larealidad. El término
conjuntatres pilares: bioldgico (soy mujer, soyhombre),
psicolégico (pertenezco al grupo de los hombres o las
mujeres); sociocultural (la sociedad en la gue vivo ha
establecido comportamientos para hombres y mujeres).

El concepto de sexualidad es una especie de forma
devidaen lacual existe, ademas de loantes mencionado,



mi deseo sexual y la forma como: quiero, puedo o me
dejan expresarlo. El deseo ejemplifica la parte innata de
la sexualidad, lo cual significa que existe en todos los
sereshumanos; pero debe quedar muy claro que debido
al proceso de socializacién los adultos incidimos en
forma importante para determinar la manera en que los
individuos satisfaran esa necesidad secundaria.

Desde la mas tierna infancia se nos dice que algunos
actos son buenos y otros malos; que no hay que hacer
Ciertas cosas antes de cumplir con determinados ritos y
se le da més libertad a los varones que a las mujeres. Se
insiste en que las personas jovenes y sanas son las mas
deseables y se afirma, a veces en forma velada, que las
personas con necesidades especiales no tienen
sexualidad, no se les antoja, no pueden ejercerla o que,
si lo hacen, pueden actuar como “pervertidos”.

Numerosas investigaciones efectuadas en diferentes
paises evidencian que las personas con discapacidad
no estan ‘discapacitadas’ sexualmente. Por ejemplo,
investigaciones realizadas en Estados Unidos demuestran
que las personas con discapacidad intelectual no se
masturban mas que la poblacién general. Estudios como
estos sefialan que las personas con discapacidad también
tienen necesidades sexuales, y que como todos nosotros,
algunas querran formar pareja, otras desearan tener hijos,
otras mas desearan compafiia, y muchas preferirdn la
abstinencia.

Es necesario meditar acerca de la conveniencia de
hablar sobre sexualidad, en vez de lamentarnos cuando
nos enfrentamos a problemas surgidos de la ignorancia,
como pueden ser: embarazos no deseados,
enfermedades de transmision sexual, violencia, etcétera.

A quienes piensan gue este tipo de educacion
vuelve a la gente mas “inquieta”, debbemos informarles
que, segun la Organizacion Mundial de la Salud, los
muchachos que larecibieron tuvieron su primerarelacion
sexual a mayor edad y con menos problemas que
quienes no tomaron cursos de ese tipo.

Si la informacién es poder y permite a las personas
tomar decisiones de manera responsable torndndolas
menos manipulables, es indispensable hacer algo de
inmediato. Las personas con discapacidad no son nifios
eternos; crecen y maduran desde el punto de vista
fisiolégico. Negarle a las personas con discapacidad el
abordaje de este tema es endilgarles otra desventaja
que puede ocasionarles grandes problemas. Hablar
sobre la sexualidad en forma realista permite conocer
las consecuencias de determinados actos, perotambién
actuar de manera preventiva.

Vivimos en un mundo orgasmomaniaco e
hipergenitalizado. A donde quiera que dirijamos la
mirada o el oido nos toparemos con mensajes que
tienen como objetivo estimularnuestro potencial erético
sexual. La estrategia del avestruz no cambia para nada
esta situacion.

El placererdticosexual es un derecho de los humanos
independientemente de su edad, sexo, religion, credo
politico, escolaridad, situacion econdmica, etcétera.
Pero sera mejor vivido si el individuo recibe informacion
objetiva, actualizaday sobre todo respetuosa, no conel
animo de dirigirle la vida sino con el objetivo de
animarlo a que tome decisiones, actle de forma
auténoma, independiente, responsable y, sobre todo,
reflexiva.

Elejercicioresponsable de la sexualidad exige poner
en practica conocimientos, habilidades vy creatividad
pero también involucra valores, es decir, se constituye
como una elevada manifestacion de humanidad. Siuna,
varias o muchas veces hemos disfrutado nuestra
sexualidad pensemos que las personas con necesidades
especiales también tiene derecho a ello; erradiquemos
las falacias que existen al respecto e iniciemos el camino
gue conduce a tratarlas como seres humanos en el més
amplio sentido de la palabra.®

Dr. Francisco Defin, terapeuta sexual colaborador del libro “Antologia de la Sexualidad Humana®: Edlitorial Porrtia
v del libro "Sexoterapia Integral” de la Editorial Manual Modermo. llustracion: D.G. Roberto De Uslar
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Explorar nuestras capacidades

la primera expre-
sion de un nifio sobre
papel casi nunca es
clara, y por eso le
damos el nombre de
garabato. Pocas perso-
nas conceden a este
‘acto de voluntad
creativa’ laimportancia
que merece: éstas
son las primeras
manifestaciones de
auto-expresion del
nifio, y también una
manera de desarrollar
la coordinacion motriz fina que lo prepara para otras
destrezas manuales comoescribir, comer con cubiertos,
abotonarse, atar las agujetas...

¢Coémo hacemos para que un chico con
discapacidad multiple o severa desarrolle su
coordinacion motora? “Nosotros lo hacemos a través
de lapintura”, contesta Carol Kiend|, quien desde 1994
imparte el taller Mejorando las oportunidades de las
personas con discapacidad a través del arte v la
tecnologia asistiva.

la meta es acercar a los nifios con necesidades
especialesalapinturay, a través de ella, motivarlos para
desarrollar al maximo su potencial y hacerlos personas
mas seguras de si mismas, capaces de crecer social,
fisica, emocional y académicamente.

Manos a la obra
_Loprimeroes hacer las adaptaciones necesarias para

~minimizar los obstaculos fisicos que impone la dis-

capacidad. Esta tarea es acometida por un equipo
multidisciplinario: Carol Kiend|, artista y terapeuta de
arte; Kathy Hooyenga, ingeniera en rehabilitacion y
terapeuta ocupacional y Ellen Trenn, trabbajadora social.

“La primera vez que trabajamos con Samuel
—cuenta Kiendl—
tenia cinco afios y
pardlisis cerebral;
usaba una silla de
ruedas para despla-
zarse v la tension de
sus brazos y manos
hacian dificil que
manipulara gises,
lapices, pinceles ©
cualguier tipo de
material.

“Disefiamos dos
accesorios para apo-
yar a Samuel en su
proceso creativo: un
caballete portétil que quedaba fijo en la mesa y a la
altura de su silla de ruedas. Con esto logramos integrarlo
a la clase de pintura, no sélo con sus compafieros sino
jen la misma mesal El angulo y movilidad que nos daba
el caballete portétil, permiti® adaptarlo a las necesi-
dades de Samuel en lugar de forzar al chico a adoptar
posiciones incobmodas que le generaban mas
tension.

“Para que pudiera tomar el material acortamos el
tamafo delos ldpices, pincelesygisesy losintrodujimos
en un ‘sujetador’ en forma de bulbo. Esto permitié a
Samuel asir los objetos sin necesidad de hacer ‘pinza’
con sus dedos, lo cual a la vez relajé sus manos y le dio
la seguridad necesaria para hacer trazos mas firmes”,
explica Carol.



“La meta era no ‘distraer’ a Samuel con lo que no
podia hacer, para que pudiera concentrarse en lo que
si podia lograr”.

iSi se puede!

“Adaptar los materiales es sélo una parte de |a tarea
—asegura la especialista—, pero lo més importante es
que los nifios sepan que confiamos en ellos vy en su
capacidad.

“La experiencia nos ha demostrado que gran parte
de la ‘discapacidad’ de estos chicos tiene que ver con
lapoca fey la falta de paciencia de los adultos. Siempre
sera mas facil y rdpido poner nuestra mano sobre la del
chicoy pintar por €él, que esperar cinco o seis sesiones
a gue haga un minusculo garabato en la esquina inferior
del papel.

“La diferencia -enfatiza Carol- esta en el sentido de
logro de quien completd el trabajo.

“Cuando lo conocimos, Bill era un muchachito de
cinco afos con autismo y sin lenguaje. Bill tenia mucha
dificultad para adaptarse a nuevas situaciones. La primera
vez que trabajé con él llord, lloré y llord... Enla segunda
clase cesaron las lagrimas y cooperd un poco més, pero
sin tocar el material.

“En el caso de Bill no habia ningln impedimento
fisicoyporlotanto no se necesitaba haceradaptaciones
al material. El primer reto consistia en ‘conectarme’ con
¢l; el segundo: apoyar a su terapeuta de lenguaje.

“Poco a poco empecé a sentir una mayor respuesta,
pero la quinta sesion fue la vencida Bill cred su primera
obra de arte! Era el primer trabajo —de cualquier tipo—
que completabaen laescuela, asi que sumamalo colgd
orgullosa en el refrigerador.

“Una vez percibimos gue Bill se sentia comodo en la
clase y que le gustaba pintar —en conjunto con su
terapeuta— empezamos a trabajar en el lenguaje: me
sentéaesperaraque tomara un gis Sruesoy le miré hacer
las primeras marcas sobre el papel, siguiéndoloy descri-
biendo cada una de ellas: ‘jQué hermoso circulo rojo
estas haciendo!’, ‘jmira cémo haces que la linea se
doble hasta encontrar la otra puntal’.

“En este caso era importante que Bill reconociera lo
que estaba haciendo: circulos, lineas cruzadas, cortas,
largas y onduladas; cuadrados y otras formas que,
ademés, eran de distinto color.

“Nueve meses después, Bill logré expresarse
verbalmente. Por cierto —afiade Carol— aun disfruta la
pintura”. ¢

El pasado 14 de mayo Carol Kiendl, Kathy Hooyenga
y Ellen Trenn visitaron la Ciudad de México para
impartirel taller Mejorando las oportunidades de las
personas con discapacidad a través del Arte y la
Tecnologia Asistiva.

Comunidad Crecer, sede del curso, en combinacién
con la Secretaria de Educacion Publica, pronto
distribuitaé un manual con las instrucciones para
adaptar el material de arte y hacer mds accesible esta
actividad a los nifios con necesidades especiales.

Fotografias: Cortesia Comunidad Crecer, IAP
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PARA SU BIBLIOTECA

Este libro es un punto de apoyo
para las familias con necesidades
especiales; en él el autor hace un
analisis minucioso del rol que
desempefian los padres, la familia, los
profesionales y las personas con
discapacidad en su propio proceso
de crecimiento y rehabilitacion.

“Hay un solo mundo —dice
Buscaglia— y lo compartimos con
personas con discapacidad. Como
todos, ellos tienen necesidad de amar
y seramados, de aprender, compartir,
Crecer y experimentar.

“Son personas en primer término,
e individuos con discapacidad en
segundo. Con un potencial ilimitado

Leo Buscaglia
Emece Editores; Buenos Aires, Argentina

para llegar a ser, no lo que nosotros
deseamos que sean sino lo que esté
dentro de ellos”.

Para abordar el tema de la
sexualidad, el autor busco la cola-
boracién del Dr. Sol Gordon, profesor
deEstudios sobre el Nifioy la Familiaen
la Universidad de Syracuse, Estados
Unidos, y autoridad internacional en el
campo de la sexualidad y las personas
con necesidades especiales, “la
educacion sexual —dice Gordon—
abarca mucho més que las cuestiones
relativas a la reproduccién, las
relaciones sexuales o las diferencias
entre el cuerpo de un hombre vy una
mujer. El término abarca todas las dreas

LOS DISCAPACITADOS Y SUS PADRES

relacionadas conlasexualidad humana:
nuestras actitudes, sentimientos,
comportamientoy el modo en que nos
relacionamos con los demas y con
nosotros mismos. El reto es tomar lo
anterior en cuenta para poder apoyar a
nuestros hijos —con o sin disca- |
pacidad— enel desarrollo deactitudes |
positivas con respecto de su propia
sexualidad”,

Leo Buscaglia cierra el capitulo del
Dr. Gordon con bibliograffa reco-
mendada para los padres, profesionales
y personas con discapacidad que
quieran profundizar en el tema.

LA SEXUALIDAD DEL DEFICIENTE

Jole Baldaro Verde, Giuliano Govigli y Camillo Valfimigli
Ediciones Ceac; Col. Educacién Especial; Barcelona, Espafia

A pesar del lenguaje usado en este libro (tomemos en cuenta que las traducciones espafiolas siempre tienen ese
defecto), La Sexualidad del Deficiente es un libro que complementa la “discusion profesional” sobre sexualidad que hacen
sus autores con testimonios de familias con necesidades especiales.

Las vivencias —en ocasiones narradas con extrema dureza— se dirigen, casi todas, a resaltar la importancia de que los
jovenes y adultos con discapacidad reciban la informacion necesaria para saber tomar decisiones correctas con respecto

de su propia sexualidad.

Asimismo, los autores quisieran derribar las barreras de actitud que convierten a las personas con necesidades

especiales en “nifios eternos”.

La Ultima parte del libro se centra en los profesionales. El autor, Jole Valdaro Verde, Presidente de la Sociedad ltaliana
de Sexologia Clinica, resalta la necesidad de formar profesionales en educacion sexual, capaces de orientar a los padres
para gue apoyen a sus hijos en la construccién de su autoestima vy se sientan orgullosos de su persona vy de su cuerpo.

El libro tiene dos presentaciones: en pasta dura viene como el volumen nimero cinco de la “Biblicteca de la Educacion

Especial”, y en pasta suave como tomo separado. A diferencia de los otros libros resefiados en esta seccion de Arard,
este no estd a la venta en librerfas sino que llega a su hogar por conducto de Aconcagua Ediciones: Departamento
de Telemarketing 682¢5719 y 68907673 en el D.F. o desde el interior de la Republica, sin costo, al 01-800-7126657

6 01-800-7120057. '




AFECTIVIDAD Y SEXUALIDAD EN LA PERSONA CON DEFICIENCIA MENTAL
Jjosé Ramén Amor Pan

Universidad Pontificia Comillas; Madrid, Espania

El texto es fruto de una investigacion de cinco afios para realizar una tesis de doctorado. Las reflexiones son profundas,
el lenguaje es elevado y requiere un trabajo concentrado de parte del lector.

“Muchos creen —afirma el autor— que es suficiente asegurar a las personas con discapacidad intelectual un marco de
vida decente, permitirles ejercer una ocupacion que les sea apta, presentarles diversiones especialmente concebidas para
ellos. Asi, el deber de solidaridad estaria cumplido y la conciencia satisfecha. Pero esto es olvidar que la persona con
discapacidad intelectual es una persona como las demés; es desconocer sus verdaderas posibilidades.

José Ramén Amor recoge los principales datos historicos, médicos, psicolégicos y sociolégicos sobre el tema y nos
invita a reflexionar sobre los “principios que deberian fundamentar una adecuada ética sexual”, a partir de una moral cristiana
Y una gran apertura humana.

En Afectividad y Sexualidad, el autor examina el tipo de educacion sexual que debe ofrecerse a la poblacién con
discapacidad intelectual, y aborda temas como pareja, anticoncepcién, matrimonio, paternidad y crianza de los hijos.

DERECHO A LA SEXUALIDAD
Y RESPONSABILIDADES DEL DEFICIENTE MENTAL

=, O W Gelof

Editorial Fontanella, Barcelona, Espafia. Compilacion de textos, fruto del congreso realizado por la Asociacion Americana
para Deficiencia Mental (1972-74) en Nueva York, Estados Unidos.

A pesar del par de décadas transcurridas, desde la primera edicién de este material, las discusiones y propuestas del
libro parecen ser ajenas al paso del tiempo.

Ademas de los 25 textos que conforman esta seleccion, el libro incluye un apéndice con los titulos de peliculas
proyectadas durante el congreso —y que merecen estar en la videoteca de padres y profesionales—; bibliografia
recomendada y comentada por los autores de las ponencias; una lista seleccionada de lecturas para los profesionales que
trabajan con personas con discapacidad intelectual, y algunos complementos audiovisuales para apovar a las familias en

| el proceso de educacion sexual de sus hijos.

¢QUE HAY EN LA RED?

Conocidos como newsgroups, estos espacios son
“periédicos murales” de la red donde las personas
intercambian correspondencia:

alt.support.disabled.sexuality: newsgroup dedicado
al tema de la sexualidad. Desafortunadamente la palabra
‘sexo’ siempre atrae a las personas que anuncian pormografia.
Es problable que pase un rato descartando “correo basura”
para poder llegar a las cartas interesantes.

misc.handicap: es un espacio con mucho méas tiempo
en la red. El correo es muy variado v, en ocasiones, sale a
colacién el tema de la sexualidad. La ventaja es que han
blogueado la entrada de pomoagrafia.

Websites o sitios en la red (paginas): pueden ser
empresariales, teméticos, personales, etcétera. Generalmente
tienen links (uniones) con otras paginas que tratan el mismo
tema:

Curbcut (http://www.curbcut.com/Sex.html): habla
sobre discapacidad en general con una seccion sobre
sexualidad.

The PeopleNet DisAbility DateNet (http://idt.net/
~mauro): espacio dedicadoa jovenesyadultos que buscan
una pareja “cibemética”.

Sex Information and Education Council ofthe U.S. (http:/
/www.siecus.org): SIECUS mantiene una pagina con
bibliografia recomendada sobre educacion; incluyendo
una lista de libros, muy profesional y actualizada, que trata
el tema de la sexualidad y personas con discapacidad.

Sexual Health Network (http://www.sex ualhealth.com):
website de reciente estreno en la red, con informacion
breve pero interesante.

WebAble (http://www.yuri.org/webable/index.html):
pagina inmensa sobre discapacidad en general, con varios
links a paginas que tienen que ver con sexualidad ®



