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RESUMEN

El propdsito de la presente investigacion fue identificar los conocimientos vy
creencias sobre sexualidad, la supervision parental y el apoyo parental, los roles
de género, las expectativas, asi como la forma en que se comunican y los temas
de sexualidad que abordan los padres de hijos con discapacidad. Se trabajé con
una muestra no probabilistica de 172 padres, cuyos hijos eran adolescentes con
alguna discapacidad (intelectual, auditiva, visual, motriz o multiple). El 81.3% de
los participantes fueron mujeres y su edad promedio fue de 45 afios (DE=8). Se
aplicé un instrumento de auto informe para recabar datos sociodemograficos de
ellos (sexo, edad, estado civil, ocupacion, religion, ingreso mensual y numero de
hijos) y de sus hijos (sexo, edad, escolaridad, tipo de discapacidad, origen de la
discapacidad y habilidades conductuales desarrolladas), asi como de los
conocimientos y creencias sobre sexualidad, la supervisién y apoyo parental, los
roles de género, las expectativas, la forma en que se comunican y los temas de
sexualidad que abordan. Los resultados indican que la mayoria de los padres de
hijos con discapacidad se comunican principalmente de manera verbal, cuentan
con pocos conocimientos sobre sexualidad y a pesar de que reconocen que sus
hijos presentan necesidades afectivas, también piensan que son demasiado
inocentes. Ademas consideran que hablar sobre sexualidad con ellos los incitara a
tener relaciones sexuales, tienden a sobreprotegerlos y a pesar de que los
apoyan, son pocos los que asisten a talleres que les permitan fomentar su
desarrollo. Respecto a los temas de los que mas han hablado con sus hijos, es
posible ver que la mayoria se enfocan aspectos que se relacionan con el abuso

sexual y el desarrollo biolégico.

Palabras clave: Comunicacion, padres, adolescentes, discapacidad, sexualidad.



ABSTRACT

The purpose of this research was to identify knowledge and beliefs about sexuality,
parental supervision and parental support, gender roles, expectations, the way of
communication and the sexuality topics that parents of children with disabilities
have talked. A non-probabilistic sample of 172 parents, whose children were
adolescents with some disability (intellectual, auditory, visual, motor or multiple)
were employed. 81.3% of the participants were women and their average age was
45 years (SD = 8). A self-report instrument was used to collect sociodemographic
data about their own characteristics (gender, age, marital status, occupation,
religion, monthly income and number of children) and their children (gender, age,
schooling, type of disability, origin of the disability and abilities that they have), as
well as their knowledge and beliefs about sexuality, parental supervision and
parental support, gender roles, expectations, the way of communication and the
topics about sexuality that they have talked with their children. The results indicate
that most parents of children with disabilities communicate mainly verbally, have a
few knowledge about sexuality and even although that they recognize that their
children have emotional needs, they think that they are very innocent. The parents
also believe that if they talk about sexuality with their children, they will encourage
them to have sexual relations, tend to overprotect them and although that they
support them, a small number of parents attend workshops to promote the
development of their children. Finally, the topics that parents most have talked with
their children are those that are related to sexual abuse and biological

development.

Keywords: Communication, parents, adolescents, disability, sexuality.



INTRODUCCION

El protocolo de investigacion en el cual se inserta el presente reporte se
denomina: “Salud sexual en personas con discapacidad: el papel de sus padres",
fue elaborado por la Dra. Susana Xd&chitl Barcena Gaona (responsable) y el Dr.
Hugo Romano Torres (corresponsable) dentro del Programa de Apoyo a
Proyectos de Investigacion e Innovacién Tecnoldgica (PAPIIT) de la UNAM, con
clave 300416. Dicho proyecto cuenta con financiamiento para realizarse en dos
afos (2016-2017).

Antecedentes y justificacion

En México los jovenes inician su vida sexual en promedio a los 15 afos y una gran
proporcion (63%) no emplea proteccion para prevenir un embarazo no deseado
y/o una Infeccion de Transmision Sexual (ITS), incluido el Virus de
Inmunodeficiencia Humana/Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (VIH/SIDA)
(Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica, 2009). Se estima que
anualmente, el 20% de los embarazos corresponde a menores de 19 afos de
edad (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, INEGI, 2015a). Asimismo, las
ITS mas frecuentes entre los jévenes son: la gonorrea y el Virus del Papiloma
Humano (VPH), y se calcula que el 41.5% de los casos de VIH/SIDA
diagnosticados corresponden a jovenes de entre 15 y 29 afnos de edad (Centro
Nacional para la Prevencion y Control del VIH/SIDA, 2015).

La falta de informacién correcta y oportuna, asi como el acceso a preservativos
contribuye de manera importante a engrosar las cifras de los problemas referidos
anteriormente. Es posible suponer que en los jévenes con alguna discapacidad la
situacion sea aun mas grave, debido al limitado acceso a educacién, asi como al
desinterés, la escasa informacioén y los mitos en torno a su sexualidad. Pese a que
desde organismos internacionales se impulsa la integracion educativa y el
reconocimiento a sus derechos, Unicamente asisten a la escuela el 5.8% de la

poblacién de nifios con discapacidad (Diario Oficial de la Federacion, 2014), a esto



se suma que no se les brinda educacion en sexual porque se piensa que son

“asexuales” o “angeles eternos” y que por lo tanto, no la requieren (Rivera, 2008).

En México no existen datos oficiales que den cuenta del numero de embarazos,
ITS y abuso sexual que viven los individuos con discapacidad. No obstante, en
Estados Unidos el indice de infeccién del VIH/SIDA entre individuos sordos es el
doble que en las personas oyentes (Lisher, Richardson, Levine & Patrick, 1996) y
en Uganda el 38% de las mujeres y el 35% de los hombres con discapacidad ha
tenido una ITS alguna vez (Moore, 1998). De igual manera, los nifios
discapacitados, en comparaciéon con nifios sin discapacidad, tienen el doble de
probabilidad de ser abusados sexualmente, y las mujeres con discapacidad son
agredidas, violadas y abusadas en proporcién dos veces mayor que las mujeres

sin discapacidad (Couwenhoven, 2013).

Los datos referidos ponen en evidencia la imperiosa necesidad de brindar
educacidén sexual clara y oportuna a las personas con discapacidad. En este
sentido, la familia, especialmente los padres, desempefian un papel primordial,
ellos son los responsables de resolver sus primeras curiosidades sexuales,
asimismo transmiten valores e informacion a través de la comunicacién que
establecen con ellos (Amor, 1997). Sin embargo, los estudios muestran que los
padres experimentan temor ante la posibilidad de que sus hijos con discapacidad
tengan una vida sexual, y por ello suelen adoptar conductas de sobreproteccion,
limitando su autonomia y reduciendo sus actividades al ambito familiar y a la
institucion que les brinda servicio (Lopez, 2006). En un estudio con padres de un
joven con discapacidad intelectual moderada, la madre menciond sentir temor
cuando su hijo empezd a explorar su cuerpo, puesto que no se sentia preparada
para abordar el tema; sin embargo tuvo que hacerlo ya que el padre se mantenia

al margen de la situacién (Navarro y Hernandez, 2012).

Al encuestar directamente a los jovenes se aprecia la misma tendencia de

comunicacion. Robles, Guevara, Pérez y Hermosillo (2013) realizaron un estudio



con 132 jovenes sordos y encontraron que mas de la mitad nunca hablé de temas
sexuales con sus padres. Asimismo, presentaron un patrén de conducta sexual
riesgoso: el 56.1% tuvo su primera relacion de manera forzada y 43.9% tuvo
relaciones forzadas nuevamente. Ademas, un gran porcentaje (71.9%) no usoé
ningun método anticonceptivo, dando pie a embarazos (28.8%), abortos (13.8%) e
ITS (19.3%). Aunque en este estudio no se presenta un analisis de correlacion
entre las variables de comunicacion y conducta sexual, es posible esperar que
exista una fuerte asociacion a partir de los resultados reportados en poblacion sin
discapacidad, estos establecen una correlacion positiva entre comunicacién vy
conductas preventivas (Andrade, Betancour & Palacios, 2006; Frias, Barroso,
Rodriguez, Moreno & Robles, 2008; Dilorio, Pluhar & Belcher, 2003).

Estos estudios ponen de manifiesto el temor y la escasa preparacién que tienen
los padres de hijos con discapacidad para afrontar el inevitable desarrollo sexual
de sus hijos, y las posibles consecuencias que tiene la falta de comunicacién en la
salud sexual de sus hijos. Los padres asumen que alejandolos de todo aquello que
haga referencia a su sexualidad, evitara su aparicion; cuando, por el contrario,
privarlos de informacién los vuelve vulnerables, ya que a diferencia de las
personas sin discapacidad, ellos se encuentran limitados de recursos,
experiencias y situaciones que les ayuden a entender su propia sexualidad. Por lo
cual, la comunicacion sobre sexualidad que establezcan con sus padres de forma
clara y oportuna les puede ayudar a comprender y evitar situaciones que los
coloquen en riesgo de tener relaciones forzadas, un embarazo y/o adquirir una
ITS.

Dicho lo anterior, la investigacién a realizar, estda planeada para conocer las
variables que predicen que los padres de hijos con discapacidad hablen con ellos
sobre sexualidad. Posteriormente, los resultados de dicho estudio seran el punto
de partida para el disefio de un programa de intervencion cuya finalidad sera

promover la comunicacion sexual de los padres con sus hijos.
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Objetivos del proyecto general de investigacion:

Objetivo general: Identificar las variables que predicen la comunicacion sexual de
los padres con sus hijos discapacitados. A partir de ello, se propone disefar y
evaluar un programa de intervencion orientado a promover dicha comunicacion,
con lo cual se espera contribuir a la prevencion de ITS, embarazos no deseados,

maltrato y abuso sexual en sus hijos.
Objetivos especificos:

1. Describir las caracteristicas demograficas de los padres (sexo, edad, nivel
escolar, estado civil, ocupacion, religion, nivel socioecondomico y numero de hijos).

2. Conocer las caracteristicas que tienen los hijos de los padres encuestados
(sexo, edad, nivel escolar, estado civil, ocupacién, con quien vive, asi como el
origen y tipo de discapacidad).

3. ldentificar el nivel de conocimientos que poseen sobre ITS, VIH/SIDA y
embarazo.

4. Conocer las creencias que tienen hacia la sexualidad de sus hijos.

5. Evaluar el nivel de estereotipos que poseen.

6. ldentificar las creencias y expectativas que tienen hacia la comunicacion sobre
temas sexuales con sus hijos.

7. Conocer cuantos temas de sexualidad han hablado con sus hijos.

8. Identificar las variables que predicen la comunicacion sobre temas sexuales con
sus hijos.

9. Disefar un programa de intervencion orientado a promover la comunicacion
sexual de los padres con sus hijos discapacitados.

10. Evaluar los efectos del programa de intervencion en los padres mediante la
aplicacion del pre-test, post-test y seguimiento.



vii

Hipotesis del proyecto en general:

1. Se observara un cambio significativo en las puntuaciones de pre-test a pos-
test en la evaluacion de los padres de jovenes con discapacidad, que hayan
participado en el taller psicoeducativo.

2. Las puntuaciones observadas en el post-test se mantendran en la condicion
de seguimiento.

Metodologia del proyecto en general:
ETAPA 1. Estudio de Evaluacion.

Se llevara a cabo un convenio con instituciones educativas y asociaciones que
brinden atencién a personas con discapacidad con el propdsito de que faciliten el
acceso a los padres de los jévenes que asisten a dichas instituciones. Se propone
trabajar en instituciones ubicadas en la zona centro del pais, la seleccion de
dichas instituciones y el tamano de la muestra correspondera a aquellas en las

que haya mayor proporcion de jévenes entre los 12 y 29 afios de edad.

A los directivos de cada institucién, se les hara una presentacion del proyecto,
explicando puntualmente las caracteristicas y el cuidado ético del estudio, asi
como lo que se espera de su participacién: convocar y reunir a los padres en sus
instalaciones para la aplicacion de los instrumentos de evaluacién. Los
instrumentos que se empleen permitiran obtener informacién de los participantes
sobre las siguientes variables: datos sociodemograficos, caracteristicas de sus
hijos, conocimientos sobre ITS/VIH y embarazos, creencias hacia la sexualidad de
sus hijos, estereotipos; creencias y expectativas hacia la comunicacion sexual, y
comunicacién sexual con sus hijos. El procedimiento consistira como ya se
menciond, en el establecimiento de un convenio con los responsables de las
instituciones a las que asisten jovenes con discapacidad, para aplicar los
instrumentos de evaluacion a sus padres (papa y/o mama) mediante la

programacién de una reunién. En dicha reunion un investigador previamente



viii

capacitado se encargara de explicar a los participantes el objetivo de la

investigacion, enfatizando la confidencialidad de las respuestas proporcionadas.

Se dara a los participantes las instrucciones generales para contestar los

instrumentos de medicion y al finalizar, se agradecera su colaboracion.
ETAPA 2. Estudio de intervencidn.

Con base en los resultados que se obtengan en el estudio de la fase anterior, se
propone disefar y evaluar un programa de intervencion dirigido a padres de
jévenes con discapacidad, esperado asi contribuir con la prevencion de ITS,
embarazo no deseado, maltrato y abuso sexual hacia sus hijos. Se utilizara un
disefio cuasi-experimental pre-test, intervencion y post-test, con un seguimiento de
tres meses. La fase de intervencién a padres se llevara a cabo en cinco sesiones
de dos horas cada una, mismas que se programaran en las instalaciones de las
instituciones participantes. El disefio del programa de intervencion se
fundamentara en investigaciones empiricas que hayan demostrado su efectividad
en poblacion sin discapacidad (Dilorio, McCarty, Resnicow, Lehr & Denzmore,
2007; Lederman, Chan & Roberts-Gray, 2008; Phetla, Busza, Hargreaves,
Pronyck & Kim, 2008; Prado et al, 2007) y que sean compatibles con la poblacién
en cuestion. Se realizaran analisis descriptivos, comparativos y de correlacién con

los datos obtenidos durante esta fase del proyecto.

El presente reporte de investigacion se inserta en la primera etapa del proyecto
general, que corresponde al estudio de evaluacion. La exposicion del reporte esta

conformada en dos partes que a continuacion se describen:

La primera parte consta de tres capitulos que dieron fundamento tedrico a este
trabajo. En el primer capitulo se describen los modelos de discapacidad que se
han implementado a lo largo de la historia, la concepcion actual de discapacidad,
asi como los tipos de discapacidades (intelectual, visual, auditiva y motriz) y el
impacto que tienen en el desarrollo de la persona. En el segundo capitulo se



explica el concepto de sexualidad, los derechos sexuales y reproductivos, los
mitos sobre la sexualidad de las personas con discapacidad, las consecuencias de
estos mitos en materia de salud y educacion sexual, y los problemas mas
comunes a los que se enfrentan si no cuentan con estos servicios. En el capitulo
tres se describe el modelo que explica la comunicacion sobre sexualidad entre
padres e hijos y se exponen algunos datos hallados en la literatura sobre las

variables que se han vinculado con dicha comunicacion.

La segunda parte del trabajo corresponde a la investigacién empirica, integrada
por cuatro capitulos. En el capitulo cuatro se presenta el planteamiento del
problema en donde se especifica la justificacion, la pregunta de investigacion, asi
como el objetivo general y los objetivos especificos. En el capitulo cinco se expone
el método, en el que se describe a los participantes, las variables y los
instrumentos que se utilizaron, ademas del procedimiento y el analisis de
resultados. En el capitulo seis se explican los resultados encontrados en la
presente investigacion. Finalmente, en el capitulo siete se muestra la discusién y

las conclusiones de esta investigacion.
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CAPITULO 1. DISCAPACIDAD

Segun datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2017a) el 15% de la
poblacién mundial (mas de mil millones de personas), presenta algun tipo de
discapacidad. En este capitulo se hablara acerca de los modelos que han
determinado el como se concibe a las personas con discapacidad y por ende, el
trato que han recibido a lo largo de la historia. Posteriormente se describira el
concepto actual de discapacidad y finalmente se abordara la definicion, la
clasificacion, la etiologia y las afectaciones en el desarrollo de diferentes tipos de

discapacidad: intelectual, visual, auditiva y motriz.

Modelos de discapacidad a lo largo de la historia

Comprender cémo se ha concebido a las personas con discapacidad es
fundamental, debido a que de esta manera se puede entender porque han
coexistido posturas de apoyo y de rechazo hacia este sector de la poblacion.
Como mencionan Romafiach y Lobato (2009), las palabras son utilizadas como
vehiculos y a su vez, los conceptos llevan implicitos los valores y cualidades que

se le atribuyen a una persona.

En una primera etapa, la concepcion de las personas con discapacidad estuvo
regida bajo el modelo preformista o negativista, el cual perduré desde la edad
antigua hasta el siglo XVII (Instituto Interamericano del Nifio [IIN], 2001). Bajo este
modelo se pensaba a las personas con discapacidad de manera mitica 0 magica,
atribuyendo la discapacidad a planes de fuerzas divinas (Puig de la Bellacasa

1990 como se cito en Caus y Gutiérrez, 2001).

Las sociedades mas antiguas consideraban que un rasgo que caracterizaba a las
personas con discapacidad era su poca habilidad fisica y su escasa destreza para
sobrevivir por ellos mismos. De manera que la comunidad, ademas de realizar sus
labores cotidianas, debian gastar sus energias en cuidarlos y alimentarlos. Por
ejemplo, en Mesopotamia y Persia, la discapacidad era considerada un castigo de



dioses 0 una posesion de espiritus del mal. En contraste con los egipcios, quienes
registran los primeros aparatos ortésicos y protésicos, ademas de haber
encontrado inscripciones en relieves de personas con discapacidad que tenian

cierta relevancia social (Fernandez, 2008).

Posteriormente, cuando el cristianismo se propagdé por el mundo, se comenzo a
ver a las personas con discapacidad, como una oportunidad para realizar obras
benéficas y dejaron de concebirse como “fendmenos”, para ser considerados
“personas incapacitadas”. Sin embargo, cuando se estableci6 la santa inquisicidn,

se les relacion6 con actos de brujeria (Valencia, 2014).

El segundo modelo se denominé médico-bioldgico, el cual comenzd a partir del
siglo XVII hasta el siglo XIX (lIN, 2001). Este modelo interpreta la discapacidad
como una limitacién fisica y una desventaja que le imposibilita a la persona
desarrollarse dentro de su medio social; por tal motivo, se considera que son
precisamente las personas con discapacidad, las responsables de adaptarse a su
entorno (Parra, 2011). A continuacién se describen los principales acontecimientos

que surgieron durante dicho modelo.

En el siglo XVI la burguesia comenz6 a interesarse en el tratamiento de las
personas con discapacidad, por lo que se realizaron numerosas investigaciones
en Europa. No obstante, las personas que presentaban discapacidad intelectual
fueron apartados de la sociedad en internados, asilos 0 manicomios, en donde

eran ignorados y se referian a ellos con términos peyorativos (Valencia, 2014).

A finales del siglo XIX y hasta la década de los ochentas, se desarrolla el tercer
modelo, denominado modelo de rehabilitacion (IIN, 2001). Las actitudes sociales
hacia las personas con discapacidad experimentan grandes cambios, se reconoce
la importancia de la educacion especial para mejorar su calidad de vida y se deja
de ver a la persona como alguien que solo necesita cuidados y limosnas
(Rodriguez y Couto, 2013). Sin embargo, bajo este modelo también se piensa que

son incapaces de hacer las cosas por sus propios medios, considerando que



necesitan apoyos para realizar todas sus actividades (Cruz-Vadillo, 2017). Son
reprimidos al grado de no tener la libertad de poder tomar sus propias decisiones y
se sigue pensando que la “deficiencia” de una persona con discapacidad, es un
problema meédico. Por otro lado, también se buscan alternativas para que las
personas desarrollen su propio potencial y se hacen populares los test
psicométricos y de diagnostico (lIN, 2001). Los principales acontecimientos que se

gestaron bajo el modelo de rehabilitacién, se mencionan a continuacion.

En el siglo XX un gran numero de personas que participaron en La Primera Guerra
Mundial, presentaron secuelas tanto fisicas como psicoldgicas; bajo este contexto,
se gestaron los principios de la rehabilitacion médica. Sin embargo, es hasta La
Segunda Guerra Mundial, cuando se comienzan a implementar estos
conocimientos (Organizacion Panamericana de la Salud [OPS], 2006). En el afho
1919, se crea la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), con el Tratado de
Versalles, el cual tuvo un papel importante para la creacion de leyes que
protegieran los derechos de las personas con discapacidad, ademas de promover

los programas de rehabilitacion (Di Nasso, 2011, como se cité en INEGI, 2013).

En los afos sesentas se acuid el término “normalizacion”, el cual promovia la
implementacion de diferentes estrategias educativas, para que las personas con
discapacidad desarrollaran comportamientos similares a los de la norma (Parra,
2011). En esta década también la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU)
redactd cuatro declaraciones, en las que se reconocen los derechos a las

personas con discapacidad (Parra, 2010).

A partir de los ochentas y hasta principios de los noventas, se adopta el cuarto
modelo denominado interaccionista o estructuralista (IIN, 2001). La discapacidad
se concibe como un constructo social y se reconoce que el entorno de las
personas con discapacidad, puede facilitar o impedir su desarrollo (Cruz-Vadillo,
2017).



En la década de los ochentas, la OMS publicé su primera clasificacion sobre
discapacidad (La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades vy
Minusvalias, CIDDM), con el objetivo de contar con una herramienta universal que
proporcionara informacién sobre las caracteristicas de la discapacidad. En dicha
clasificacion, se propuso abarcar mas que la sola definicion de las enfermedades,
describiendo ademas las consecuencias a nivel personal, fisico y social (Egea y
Sarabia, 2001).

Finalmente, el modelo actual es el llamado modelo inclusivo de los derechos
humanos, el cual inicié en los afos noventa y se enfatiza la importancia de hacer
valer los derechos de las personas con discapacidad (lIN, 2001). A continuacion

se describen algunos de los acontecimientos mas relevantes del modelo inclusivo.

La CIDDM resulté poco exitosa debido a que se centraba en resaltar lo negativo
de la discapacidad y habia una descripcion lineal de las consecuencias de las
enfermedades, siguiendo el esquema: dano, deficiencia, discapacidad vy
minusvalia. No obstante, se comenzd observar que en la mayoria de los casos en
el mundo, dicho esquema no siempre se cumplia de manera lineal. Por tal motivo,
en el ano 2001, la OMS difunde la Clasificacidon Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF), con un enfoque positivo, en donde se
describen los elementos funcionales que inciden en la discapacidad, tomando en

cuenta el contexto social (OPS, 2006).

En el afio 2008, se celebrd la Conveccion sobre los derechos de las personas con
discapacidad, en donde se senalan sus derechos culturales, politicos, sociales y
econdmicos. En el afio 2011, la OMS public6 un informe mundial sobre la
discapacidad, con el objetivo de resaltar las acciones necesarias para hacer valer
sus derechos (OMS, 2017b).

El concepto de discapacidad y su evolucién

La OMS, en la CIF (2001), define la discapacidad como “un término genérico que

incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion.



Indica los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo (con una
‘condicién de salud”) y sus factores contextuales (factores ambientales vy
personales)” (p. 206).

Esta definicion, desarrollada bajo el modelo inclusivo de los derechos humanos,
significé un gran avance para las personas con discapacidad, debido a que el
aspecto biologico deja de tener un papel central y se rescata la importancia del

entorno.

Sin embargo, en fechas mas recientes se ha comenzado a emplear el concepto de
“diversidad funcional”, con el objetivo de cambiar los términos que se consideran
discriminatorios como: “incapacidad o minusvalido” (Rodriguez y Couto, 2013). El
término “diversidad funcional”’, se aleja completamente de las denotaciones
negativas de conceptos generados bajo el modelo médico, se enfoca en aceptar
las diferencias biofisicas de cada persona y resalta la importancia de poder

realizar las mismas tareas de formas diferentes (Romanach y Lobato, 2009).

Esta definicion presenta una ventaja de la definicion anterior, ya que hace
referencia a una cuestion de lenguaje, en donde el tema central no es la
discapacidad, como una situacién que pone en desventaja a las personas; sino
que se enfoca en la capacidad que tienen los seres humanos de implementar

diversas estrategias, que le permitan realizar actividades de la vida cotidiana.

Tipos de discapacidad

A continuacion se describen las principales caracteristicas de los tipos de
discapacidad (intelectual, visual, auditiva y motriz), asi como su clasificacion,

etiologia e implicaciones en el desarrollo de los individuos con dicha condicion.



Discapacidad Intelectual

a) Definicion

La Clasificacion Internacional de Enfermedades, en su décima edicion (CIE-10)

define la discapacidad intelectual como un:

Estado de desarrollo mental incompleto o detenido caracterizado
especialmente por un deterioro de las capacidades que se manifiestan
durante la fase de desarrollo, capacidades que contribuyen al nivel
global de inteligencia, por ejemplo, las funciones cognoscitivas, el

lenguaje y las habilidades motrices o sociales (CIE-10, pp. 356).

Sin embargo, Verdugo y Schalock, (2010) mencionan que una definicion de

discapacidad intelectual debe de estar sujeta a premisas que permitan una

correcta aplicacion de la definicion, estos autores plantean que es importante

considerar que:

1.

Las limitaciones deben de visualizarse siempre bajo el contexto social en
donde se desenvuelve la persona.

Se debe tomar en cuenta la edad, la diversidad cultural y linguistica, y las
diferentes maneras de comunicarse, para evitar la discriminacion.

Las personas no solo se definen por sus limitaciones, ya que siempre
poseen otras capacidades, por lo que es importante evaluar a las personas
con discapacidad intelectual, bajo una perspectiva positiva.

Se debe de tomar en cuenta que uno de los objetivos de definir la
discapacidad intelectual, es disefar programas de apoyo que promuevan su
desarrollo.

Tener presente que si se proporcionan los apoyos personalizados
adecuados, siempre habra una mejoria, por mas profunda que sea la

discapacidad intelectual.



b) Etiologia

Katz y Lazcano (2010), refieren que los factores asociados a la discapacidad

intelectual se clasifican en:

1.

Genéticos: algunos de los mas comunes son el sindrome de Down,
sindrome de cromosoma “X” fragil, sindrome de Prader- Willi, sindrome de
Rett, neurofibromatosis, esclerosis tuberosa, sindrome de Lesch-Nyhan y
adrenoleucodistrofia.

Hereditarios: pueden ser identificados mediante el tamiz metabdlico
neonatal. Entre los mas importantes se encuentran el sindrome de Mowat-
Wilson, fenilcetonuria, galactosemia, enfermedad de Tay-Sachs vy
enfermedad por depdésito de glucégeno.

Adquiridos: estos factores a su vez, se dividen en dos; los adquiridos
congénitos, que pueden ser metabdlicos (como hipotiroidismo neonatal),
téxicos (por ejemplo sindrome alcohdlico fetal) o infecciosos (tales como
rubeola o sifilis). Y los adquiridos en el desarrollo, los cuales pueden ser en
la etapa prenatal (por complicaciones en el embarazo, como diabetes no
controlada), perinatal (por complicaciones en el momento del parto como
sufrimiento fetal prolongado con anoxia neonatal) o posnatal (por
complicaciones después del parto, como por ejemplo un traumatismo
encefalico).

Ambientales y socioculturales: se ha encontrado que existe relacion entre
las condiciones de pobreza y la discapacidad intelectual. Esto
principalmente se debe a que las personas con un nivel socioeconémico
bajo, carecen de estimulos fisicos y cognoscitivos; ademas de recibir poca
atencion médica en las diferentes etapas del desarrollo, inestabilidad

familiar y maltrato infantil.



c) Clasificacion

Actualmente uno de los constructos mas utilizados es el Coeficiente Intelectual
(Cl), esto a pesar de que la medicion y la clasificacion de la inteligencia han
generado controversia, por el papel decisivo que juega el diagnostico en la vida de
una persona. Dos de las escalas mas reconocidas son la Escala de Wechsler y la
Escala de Stanford-Binet (Mouzakitis, 2012). A continuacion se describen las

categorias de acuerdo con el nivel de afectacion, segun la CIE-10:

1. Retraso mental leve: Cl entre 50 a 69, se presentan dificultades de
aprendizaje en la escuela, sin embargo las personas son capaces de tener
un empleo y mantener relaciones sociales positivas.

2. Retraso mental moderado: Cl entre 35 a 49, la mayoria posee un grado de
independencia, empero las personas adultas generalmente necesitan
apoyo en diferentes grados.

Retraso mental grave: Cl entre 20 a 34, constantemente necesitan apoyo.
Retraso mental profundo: Cl menor a 20, presentan una severa limitacion
para el cuidado personal.

5. Retraso mental no especificado: cuando se considera que una persona
tiene discapacidad intelectual, pero no puede ser medida por los test

tradicionales.

d) Impacto en el desarrollo

El desarrollo cognoscitivo es mas lento, por lo que se presentan problemas en el
proceso de aprendizaje, la autonomia y las habilidades sociales (Pérez y Tomas,
2005). En cuanto al desarrollo de lenguaje, las personas que presentan un grado
de discapacidad mental leve a moderado, en su mayoria pueden comunicarse de
forma adecuada. En el caso de la discapacidad intelectual grave y profunda, es

comun que exista un leguaje limitado, asi como problemas de incontinencia y de



motricidad, de tal manera que es probable que se requiera de una asistencia
constante (CIE-10).

Es importante rescatar que el nivel del desarrollo va a depender del grado de
afectacion, de las causas de la discapacidad intelectual y también de factores
ambientales que faciliten o frenen su evolucion, tales como: darle una valoracién
excesiva al diagnéstico y por ende, pensar que no tiene caso la rehabilitacion o
creer que el nifo no tiene oportunidad de aprender y mejorar (Pérez y Tomas,
2005). Deaux & Mayor, 1987 (como se citaron en Cala y Barbera, 2009), aluden a
un concepto denominado profecia auto cumplida, el cual hace referencia a que si
una persona asume como verdadero un mito o una creencia falsa, es probable
que se comience a actuar acorde a dicho pensamiento y en consecuencia, la

creencia se confirme.
Discapacidad Visual
a) Definicion

La discapacidad visual abarca la discapacidad visual moderada y grave y la
ceguera. La ceguera se define como una agudeza visual de presentacion inferior
a 3/60... Por discapacidad visual grave se entiende una agudeza visual inferior a
6/60 e igual o superior a 3/60, y por discapacidad visual moderada, una agudeza
visual de entre menos de 6/18 y 6/60 (OMS, 2012 como se cité en OMS, 2013, p.
5).

Una caracteristica importante que se considera para diagnosticar la discapacidad
visual, es que la persona no es capaz de realizar actividades o tareas en donde la

vista sea fundamental (Macnaughton, 2006).
b) Etiologia

Los problemas de baja vision o ceguera pueden surgir a causa de una alteracion
anatomica o funcional grave en el globo ocular, la via visual o la corteza cerebral

occipital. Otros factores relacionados son la edad y distribucién geografica, esta
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ultima debido a las condiciones sanitarias y socioeconomicas, debido a que las
causas mas frecuentes de ceguera en paises que se encuentran en vias de
desarrollo se pueden evitar; sin embargo en la mayoria de los casos estas no son
atendidas de manera oportuna, por ejemplo, infecciones como tracoma
(Maldonado, 2015).

Segun datos de la OMS (2017c) las enfermedades oculares cronicas (como
errores de refraccion que no fueron corregidos, cataratas que no son operadas y
glaucoma), representan la principal causa de la pérdida de la vision a nivel
mundial. EI 81% de las personas que padecen ceguera o discapacidad visual
moderada, tienen 50 aflos o mas, debido a que este sector de la poblacion es el

gue mas se encuentra en riesgo de padecer estas enfermedades.

También puede deberse a afecciones genéticas (como la amaurosis congénita de
Leber, el coloboma o la distrofia de conos y bastones), infecciones en el periodo

posnatal, traumatismos, procesos inflamatorios o tumorales (Maldonado, 2015).
c) Clasificacion

Macnaughton (2006), menciona que el nivel de afectacion visual, generalmente se
determina a través de un examen de Agudeza Visual (A.V.) Como se puede
observar en la Tabla 1, la unidad de medicién (A.V.), se compone de una fraccién:
el primer digito hace referencia a la distancia a la que se encuentra la persona de
la cartilla con la que se realiza la prueba vy, el segundo digito refiere la distancia en
la que una persona normal puede leer la cartilla (Vimont, 2017). Por ejemplo, si
alguien presenta una A.V. de 6/18, significa que a 6 metros de distancia logré leer
la cartilla, mientras que una persona que se encuentra dentro de la norma, es

capaz de leerla a 18 metros.
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Tabla 1
Grados de Agudeza Visual (A.V.) que sugieren pérdida de vision, establecidos por la CIE-
10
Grado de la
pérdida de Agudeza visual con la mejor correccién éptica posible
vision Maxima inferior a: Minima igual o superior a:
1 6/18 6/60
3/10 (0,3) 1/10 (0,1)
20/70 20/200
2 6/60 3/60
1/10 (0,1) 1/20 (0,25)
20/200 20/400
3 3/60 1/60
1/20 (0,05) (capacidad para contar
20/400 dedos a un metro)
5/300 (20/1200)
4 1/60 Percepcién de la luz

(capacidad para contar
dedos a un metro)
1/50 (0,02)
5/300

No perciben la luz

Indeterminada o no especificada

La CIE-10 propone las siguientes categorias del nivel de afectacion de los ojos:

1. Vision subnormal de un ojo: grado de pérdida de la visién de 1 6 2 en un ojo

y una visiéon normal en el otro.

2. Vision subnormal de ambos ojos: grado de pérdida de la vision de 1 6 2.
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3. Ceguera de un ojo: Grados de pérdida de la vision de 3,4 6 5 en un ojo y
vision normal en el otro ojo.

4. Ceguera de un ojo, visién subnormal del otro: grados de pérdida de la vision
de 3,4 6 5en un ojo y grados de 1 6 2 en el otro ojo.
Ceguera de ambos ojos: grados de pérdida de la vision de 3, 4 6 5.
Disminucion indeterminada de la agudeza visual en un ojo: incluye la
categoria 9 en un ojo y vision normal en el otro ojo.

7. Disminuciéon de la agudeza visual, sin especificacion: clasificacion 9,

indeterminada.

d) Impacto en el desarrollo

La discapacidad visual afecta en diferentes grados el nivel de desarrollo, ya que
esto también depende del entorno social, de manera que, a pesar de que dos
personas tengan el mismo nivel de pérdida de la vision, es posible que presenten

grados de autonomia diferentes (Flores, Valdivieso y del Alamo, 2015).

En cuanto al desarrollo de lenguaje, es probable que el repertorio conceptual se
vea disminuido, debido a que las personas con discapacidad visual conoceran el
mundo que les rodea, a través de la informacion que les proporcionen los otros
mediante la comunicacion verbal o el tacto (Lowenfeld, 1959 citado en Pallero,
Checa y Diaz, 2003). Por lo que el ritmo de aprendizaje es mas lento y el
desarrollo cognitivo es mas pausado, sin embargo es importante utilizar
herramientas de apoyo como el sistema de lecto-escritura en Braille, ampliaciones
de imagenes o grabadoras. Respecto al desarrollo motriz, son capaces de realizar
tareas que implican el auto-cuidado como banarse, comer, vestirse, ya que los
propios ensayos van perfeccionando la estrategia que empleen para realizar

dichas tareas (Pallero et al., 2003).

Por otro lado, las personas con discapacidad visual frecuentemente presentan

problemas para desarrollar habilidades sociales, las cuales son importantes para
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su autonomia. Por ejemplo, se ha encontrado que la mayoria estan
acostumbrados a salir acompanados, por lo que cuando llegan a salir solos a la
calle, no cuentan con las habilidades necesarias para desenvolverse en su
entorno, presentando dificultades para preguntar si estan en el autobus correcto o
pedir indicaciones cuando estan desorientados (“Universidad del Pais Vasco’,
2003).

Ademas, en México las personas con discapacidad visual viven con barreras
sociales y educativas que impactan de manera negativa su desarrollo, por ejemplo
se ha encontrado que a muy pocas personas se les ensefia el sistema de lecto-
escritura en Braille, a pesar de haber adquirido la discapacidad a edades
tempranas(Guevara, Robles, Rodriguez y Frias, 2016). Aunado a las condiciones
socioecondmicas en las que viven la mayor parte de los mexicanos. De acuerdo
con datos del INEGI (2015b), la mayoria de las personas que tienen un empleo
remunerado, ganan de uno a tres salarios minimos, es decir alrededor de 2,640 a

7,920 pesos mensuales.
Discapacidad Auditiva
a) Definicion

Se dice que alguien sufre pérdida de audicion cuando no es capaz de oir tan bien
como una persona cuyo sentido del oido es normal, es decir, cuyo umbral de
audicion en ambos oidos es igual o superior a 25 dB. La pérdida de audicion
puede ser leve, moderada, grave o profunda (OMS, 2017d, seccion de Pérdida de

audicion y sordera, parr. 1).
b) Etiologia

Las causas congénitas de la discapacidad auditiva, se pueden presentar en el
nacimiento o poco después, y obedecen a factores hereditarios y no hereditarios
como: infecciones durante el embarazo (rubeola materna, sifilis), bajo peso al

nacer, falta de oxigeno en el parto o uso inadecuado medicamentos
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(aminoglucosidos o antipaludicos). Respecto a las enfermedades adquiridas que
provocan pérdida de la audicion, se encuentran: infecciones (sarampion o
meningitis), traumatismos craneoencefalicos o en los oidos, (maquinaria ruidosa,
explosiones), exposicidon a ruidos muy altos (conciertos o el uso de aparatos para
escuchar musica), el envejecimiento (debido a la degeneracion de las células
sensoriales) y a la obstruccion del conducto auditivo por cerumen o cuerpos
extrafios (OMS, 2017d).

c) Clasificacion

Existen diferentes tipos de clasificacion, las mas comunes se determinan en
funcién de la pérdida de decibelios, por el momento de la apariciéon o por el lugar
de la lesion. La OMS (citada en Ferrandez, y Villalba, 1996) clasifica la

discapacidad auditiva en funcién de la pérdida de decibelios:

Ligera: 26-40 dB.

Moderada: 41- 55 dB.
Moderadamente grave: 56-70 dB.
Grave: 71-90 dB.

Profunda: < 91 dB.

Pérdida total de la audicidn: cofosis, anacusia.

2B T

Por otro lado, Fiuza y Fernandez (2014) mencionan que las deficiencias auditivas,

ademas se pueden clasificar por el momento de aparicion:

1. Prelocutiva o prelingual: el dafio se produce antes de que se haya adquirido
el lenguaje oral, desde los cero a los dos anos.

2. Lingual: se presenta en el momento en el que se aprende el lenguaje oral,
es decir, entre los dos y cinco anos.

3. Postlingual o postlocutiva: después de la adquisicion del lenguaje oral, a
partir de los cinco afos.
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Ademas, Fiuza y Fernandez (2014) refieren otra forma de clasificacion, es

determinada por el lugar de la lesion:

1. Sordera de transmision-conduccion: localizada en los mecanismos de
transmision o conducciéon del sonido del oido externo y medio. Este tipo de
deficiencia auditiva generalmente se cura con tratamiento medico.

2. Sordera de percepcion-neurosensorial: por lesiones en el oido interno, las
vias nerviosas y la corteza cerebral. Este dafo es irreversible, la mayor
parte de las sorderas pre linguisticas son de este tipo.

3. Sordera mixta: es una combinacién entre los tipos de sordera anteriores.

d) Impacto en el desarrollo

La mayoria de las personas con discapacidad auditiva nacieron en hogares de
padres oyentes, por lo que algunos han sido oralizados y no han aprendido lengua
de sefias (Paz y Salamanca, 2009). A pesar de que esto ha permitido que muchos
sordos se incorporen a diversos ambientes, en la mayoria de los casos la

oralizacidn ocurre sin darle eleccién a la persona (Domingo, 1999).

Las repercusiones de la discapacidad auditiva son poco visibles, sin embargo las
areas en las que mas se ven reflejadas las secuelas son en el desarrollo cognitivo
y el lenguaje, se ha observado que entre mas profundo es el grado de pérdida de
audicion, existe una mayor probabilidad de que se presente un dafio mas severo
en amabas areas. Sin embargo, es importante tomar en cuenta que lo anterior no
debe ser generalizado, ya que dos personas con el mismo grado de discapacidad
auditiva, pueden desarrollar diferentes niveles de funcionalidad (Torres,
Rodriguez, Santana y Gonzalez, 1995). Por ejemplo, se ha encontrado que en
algunos casos, cuando existe un retardo global en el desarrollo de las personas
con discapacidad auditiva, es posible que también se retrase la adquisicién de
habilidades que impliquen motricidad (Centro Integral de Diagnédstico y
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Tratamiento, CID y T, 2004 como se cité en Alvarez, Morales, Rodriguez, Pérez y
Gonzalez, 2009)

Respecto al desarrollo social, desde la infancia las personas con discapacidad
auditiva presentan problemas para socializar; se ha visto que los nifios con
sordera profunda tienen pocos amigos y se relacionan menos con sus pares
oyentes, debido a que el canal principal de la interaccion es la comunicacion
verbal (Wauters y Knoors, 2007 como se citaron en Molina, Ipifia, Reyna y
Guzman, 2011).

Discapacidad Motriz
a) Definicion

La discapacidad motriz se define como “un grupo de trastornos vinculados entre si
por el hecho de tratarse de discapacidades fisicas que tienen en comun el
dificultar a las personas que las presentan la ejecucion de sus movimientos” (Basil,

Bolea y Soro-Camats, 2003 como se citaron en Fiuza y Fernandez, 2014, p. 213).
b) Etiologia

La discapacidad motriz se puede producir por la afectacion en diferentes sistemas

del cuerpo humano, Toledo (1994) refiere que las mas comunes son:

1. Malformaciones congénitas en los musculos, huesos y/o en las
articulaciones. Por ejemplo las agenesias (no hay un desarrollo correcto de
los miembros, como brazos o piernas), atrofias y distrofias musculares (el
tejido muscular va disminuyendo de manera progresiva) o la luxacion
congénita de caderas (debido a una mal posicion congénita en las
articulaciones). En cuanto a las afecciones adquiridas, se pueden presentar

infecciones en los huesos y las articulaciones, tumores o traumatismos.
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2. Cuando no existe o se dafa un nervio motor, se produce una paralisis
periférica en el musculo, que controla el nervio afectado. Cuando hay varios
nervios dafados se denomina polineuritis.

3. Afecciones en la médula espinal debido a traumatismos, tumores o falta de
riego sanguineo.

4. Malformaciones congénitas en la columna vertebral y la médula
(denominada espina bifida).

5. También el cerebro puede danarse debido a traumatismos, infecciones,
falta de oxigeno o de circulacién, lo que puede ocasionar una paralisis

cerebral, afectando el control de los movimientos.

c) Clasificacion

La discapacidad motriz se puede clasificar segun la distribucién topografica de la
afectacion: paraplejia (en las extremidades inferiores), hemiplejia (predominio en
la parte superior), tetraplejia (afectadas en las cuatro extremidades), diplejia
(afectadas las cuatro extremidades, con predominio en las partes inferiores).
También se puede clasificar segun la intensidad de la discapacidad, esta pueden
ser: leve (la persona puede desplazarse sin requerimiento de apoyo), moderada
(dificultades en la marcha y en la expresién) y grave (imposibilidad de

desplazamiento) (Ibafiez, 2002).

d) Impacto en el desarrollo

El impacto en el desarrollo va a depender del tipo y el grado discapacidad motriz,
aunado a los factores contextuales. Por ejemplo, algunas personas son capaces
de desplazarse, aunque con cierta dificultad; otras personas presentan inmovilidad
en extremidades, pero pueden trabajar con las partes del cuerpo que no estén
afectadas. En ocasiones se presentan dificultades para medir su fuerza o por el
contrario, el tono muscular es bajo y no tienen fuerza para sostener objetos

(Consejo Nacional de Fomento Educativo [Conafe], 2010).
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En el caso particular de la discapacidad motriz, el tipo de enfermedad que la
cause, va a determinar si se presentan ademas, dificultades en el desarrollo
cognitivo, social y linguistico. Por ejemplo, una de las enfermedades que mas
areas del desarrollo afecta, es la paralisis cerebral; en donde es comun que se
presenten trastornos sensoriales (como problemas en el oido), alteraciones en el
lenguaje y el habla, problemas de atencion, retraso en el desarrollo intelectual y

problemas en la interaccion social (Fiuza y Fernandez, 2014).

CONCLUSIONES

Las condiciones de vida de las personas con discapacidad han ido cambiando a lo
largo de los afios, por lo que esto también ha influido en la concepcién y el trato
que han recibido. En un principio, se les relacionaba con la magia y creencias
supersticiosas (modelo preformista o negativista), para después sentarse
unicamente en las cuestiones fisicas y concebirlos como personas enfermas
(modelo médico bioldgico), posteriormente se reconoce que las personas con
discapacidad necesitan no soélo de atencidon médica, sino que también se sefala la
importancia de crear instituciones educativas especiales (modelo de
rehabilitacion), afios mas tarde se reconoce la influencia que tiene el medio
ambiente para su desarrollo (modelo interaccionista o estucturalista), hasta llegar
a la época actual, en donde se resalta la importancia de sus derechos (modelo

inclusivo de los derechos humanos).

Por otro lado, es importante mencionar que a pesar de que es necesario contar
con una clasificacién sobre los tipos de discapacidad, ya que esto permite tener un
panorama general respecto a las caracteristicas de cada discapacidad; de igual
forma es posible apreciar que no solo existen diferencias entre los tipos de
discapacidad, sino que ademas se presentan particularidades al interior de cada
discapacidad, que afectan de manera distinta al desarrollo del individuo en el area
cognitiva, de lenguaje, motora y social; e incluso algunos tipos de discapacidad
pueden no ser evidentes a simple vista, como la discapacidad auditiva. Por lo que

es necesario que los servicios, no solo de salud, sino de educacion y condiciones
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laborales, correspondan a las necesidades particulares de cada individuo. Ademas
de ser indispensable tomar en cuenta sus opiniones, con el propdsito de

determinar los tipos de apoyo que se les brinde.

Por tal motivo, en la actualidad se ha establecido un nuevo concepto denominado
“diversidad funcional”’, que reemplaza los términos anteriores de la discapacidad,
que se derivan del modelo médico; con el objetivo de enfocarse en los aspectos

positivos y resaltar importancia de la diversidad.

Es posible precisar que, como se ha observado a lo largo de los afios, la forma de
concebir a las personas con discapacidad sigue cambiando, de tal manera que se
adoptan nuevos modelos, diferentes formas de clasificacién y tratamientos, que
den pauta al desarrollo de nuevas estrategias que permitan mejorar la calidad de

vida de las personas con discapacidad.



CAPITULO 2. DISCAPACIDAD Y SEXUALIDAD

Actualmente todavia es comun que las palabras discapacidad y sexualidad no se
utilicen juntas. En el presente capitulo se hablara sobre como se ha concebido la
sexualidad de las personas con discapacidad y las consecuencias que han traido
las creencias y mitos falsos, que los han colocado en situaciones que ponen en

riesgo su integridad, su salud, asi como sus derechos sexuales y reproductivos.

Definicion de la sexualidad

La sexualidad es un aspecto central del ser humano presente a lo largo de la
vida y abarca el sexo, las identidades de género y los roles de género, la
orientacion sexual, el erotismo, el placer, la intimidad y la reproduccion. La
sexualidad se experimenta y se expresa en pensamientos, fantasias, deseos,
creencias, actitudes, valores, comportamientos, practicas, roles y relaciones.
Mientras que la sexualidad puede incluir todas estas dimensiones, no todas son
siempre experimentadas o expresadas. (World Health Organization, WHO,
2002, p. 5).

Como se puede observar en la cita anterior, la sexualidad es un tema sumamente
amplio, que se relaciona con diversas cuestiones que no solo hacen referencia a
el desarrollo biolégico o la reproduccién; ademas abarca la parte afectiva y social,
lo cual se vincula no solo con el sexo o la pareja, sino también con cuestiones de
la vida cotidiana (por ejemplo, la forma de relacionarse con el entorno, los gustos y
preferencias; como la forma de vestir o de hablar). Por lo que no existe una forma
de expresar la sexualidad, ya que todos los seres humanos son diferentes,

incluyendo a las personas con discapacidad.

Derechos sexuales y reproductivos

La ONU (1979), refiere que todos los seres humanos tienen derecho a elegir una
pareja y contraer matrimonio, si asi lo desean ambas partes; ademas de tener la

libertad de elegir de manera responsable e informada, el numero de hijos e
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intervalo de él (los) nacimiento (s). Los derechos son universales, indivisibles e
interdependientes; por lo que las naciones tienen la obligacién de trabajar para
garantizar que los grupos de personas que conforman las minorias, también
puedan ejercer sus derechos, sin que sean discriminados (ONU, 1993). En los
ultimos afos se ha trabajado para lograr la integracion de las personas con
discapacidad en los diferentes escenarios de la vida social, por lo que se han
generado mayores oportunidades educativas, con el objetivo de que se puedan
insertar en el campo laboral. Sin embargo, poco se ha hablado sobre sus

derechos sexuales y reproductivos (Cruz, 2004).

Las personas con discapacidad tienen derecho a acceder a servicios de salud
sexual y reproductiva, recibiendo la informacidn necesaria para ejercer su
sexualidad de manera libre y responsable (ONU, 1994). Aunado a lo anterior, es
importante que conozcan como prevenir y detectar de manera oportuna
enfermedades del sistema reproductor como cancer de mama, cervicouterino, ITS

y como prevenir el maltrato, el abuso sexual y/o la violencia (ONU, 1995).

Sin embargo, a pesar de que se ha sehalado a nivel mundial la importancia de
hacer valer los derechos sexuales y reproductivos de todos los seres humanos, se
han presentado algunas barreras que dificultan que las personas con discapacidad
puedan ejercelos. Una de estas barreras son las creencias y mitos que se han

gestado en torno a su sexualidad.

Mitos sobre la sexualidad de las personas con discapacidad

El constructo social de la palabra discapacidad, esta cargado de estereotipos que
posicionan a estas personas como débiles, dependientes y merecedoras de
mostrarles lastima (Acosta, Costales, Meisozo y Borges, 2015). Al respecto, el
Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion (CONAPRED, 2012), encontré
que la mayoria de la gente cree que las personas con discapacidad, no son

capaces de convivir en sociedad.
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Ademas se sostiene la creencia de que las personas con discapacidad nacen sin
sexualidad, cuando la discapacidad es congénita, y en el caso de que sea
adquirida, se piensa que en ese momento de manera automatica, pierden la
sexualidad; atribuyéndoles caracteristicas infantiles, independientemente de la
edad que tengan (Caricote, 2012). Al ser tratados como nifios, se piensa que no
hay motivo alguno para impartirles educacion sexual e incluso algunas personas

con discapacidad llegan a aceptar estas ideas (Vélez, 2006).

Otro factor que influye en que se les atribuya la caracteristica de “asexuales” es el
que refiere Cruz (2004), respecto a que por lo general, las mujeres con
discapacidad no cumplen con los estandares de belleza establecidos por los
medios de comunicacion y la sociedad, de manera que se considera que son poco
0 nada atractivas. En consecuencia, las personas con discapacidad que logran
ejercer sus derechos sexuales, suelen ser juzgados no solo por conocidos, sino
también por personal de salud e instituciones que comparten estos estigmas
(Vélez, 2006).

Otra creencia que se tiene especificamente hacia las mujeres con discapacidad,
es que no pueden o no deben de ser madres, esto debido a que se piensa que en
todos los casos la discapacidad va a ser heredada y que no tienen las habilidades
necesarias para cuidar de su hijo. Ademas, estos mitos resultan ser un factor de
riesgo, ya que los padres de familia no toman las medidas necesarias para
prevenir situaciones de riesgo, como el abuso sexual, ya que es comun que se
piense que no corren el riesgo de sufrirlos (Instituto Nacional contra la

Discriminacion, la Xenofobia y el Racismo [Inadi], 2016).

Sexualidad en las personas con discapacidad

Las personas con discapacidad presentan el mismo interés de participar en
actividades que realizan sus pares en la etapa de la adolescencia, teniendo las
mismas inquietudes sobre como establecer relaciones interpersonales. Sin

embargo, este es un tema que aun genera controversia entre familiares e incluso
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en algunos educadores (Rivera, 2008). En una investigacion realizada por Diaz,
Gil, Ballester, Morell y Molero (2014), en adultos con discapacidad intelectual, se
encontré que la mayoria declard haberse sentido atraido hacia una persona,
haber tenido por lo menos una pareja en su vida y haber compartido besos y
caricias con otras personas. También, mas de la mitad afirmé tener fantasias

sexuales y haber tenido al menos una relacion sexual.

No obstante, esto no significa que el desarrollo de la sexualidad sea igual en
todas las personas; en el caso particular de las personas con discapacidad, va a
depender del tipo, del momento de la adquisicion (congénita o adquirida) y del
nivel de afectacion. Por ejemplo, las personas con discapacidad visual, auditiva e
intelectual no presentan ningun impedimento a nivel biolégico para que se
desarrollen sexualmente, por lo que es un hecho que esto sucedera. En el caso
de la discapacidad intelectual, los factores cognitivos pueden influir en el

desarrollo afectivo-sexual, de manera diversa (Campo, 2003).

Por otro lado, en el caso de la discapacidad motriz, si existe alguna afeccién
neuroldgica, es probable que se presenten problemas como disfuncion eréctil,
disfuncién eyaculatoria o falta de lubricacion, sin embargo estos problemas
pueden ser tratados médicamente (Campo, 2003). Por tal motivo, resulta
relevante rescatar la importancia de considerar la diversidad como una
caracteristica de la sexualidad, ya que sin importar la condicién de las personas,

todos tienen derecho a vivir su sexualidad de manera saludable.

Sin embargo, se ha encontrado que los adolescentes con discapacidad tienen
dificultades para expresarse, debido a que los padres no escuchan sus opiniones,
ni sus deseos. Ademas de que suelen ser sobreprotegidos, limitando al
adolescente tanto a nivel personal como social; por lo que las formas de expresar
su sexualidad se ven limitadas, siendo la masturbacion y las fantasias eréticas los
recursos mas utilizados (Lopez, 2002 como se citd en Caricote, 2012). En un

estudio realizado por Bjornsdottir, Stefansdoéttir, & Valgerdur (2017), se encontré
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que las personas con discapacidad intelectual no se perciben como seres
autébnomos, debido a que ni siquiera les daba la libertad de tomar decisiones

sencillas como por ejemplo la hora de comer o dormir.

Acceso a servicios de salud reproductiva y educacion sexual

Normalmente las atenciones que reciben las personas con discapacidad, se
centran en mejorar funciones que les permitan lograr su independencia
econdmica, por lo que pocas veces se les brinda informaciéon sobre salud
reproductiva y sexual. Generalmente los profesionales de los centros de salud que
se dedican a impartir servicios de planificacion familiar, no conocen las

necesidades sexuales de las personas con discapacidad (Varas, 2010).

En México, no existe informacion con las adaptaciones necesarias, ni programas
que se enfoquen en brindarles servicios de salud sexual (Amigon y Ocegueda,
2011; Rodriguez et al., 2015). Dicha informacion debe de estar adaptada a las
funciones y habilidades de cada persona; ofreciendo privacidad, respeto y
utilizando un lenguaje sencillo (Ministerio de Salud Publica del Ecuador [MSPE],
2017). Por tal motivo es importante que si no se cuenta con los servicios de salud
reproductiva en poblacién con discapacidad, los padres hablen sobre estos temas

con sus hijos.

Empero, se ha encontrado que la mayoria de los padres considera que la escuela
es la encargada de brindar a sus hijos educacion sexual, por lo que delegan la
responsabilidad a dicha institucién (Caricote, 2008). Ademas, al ser la sexualidad
en México un tabu, resulta dificil para los adultos conversar con sus hijos sobre
este tema; por lo que si lo llegan a hacer, se limitan a hablar sobre la
reproduccion, omitiendo los temas que se relacionan con el placer (Juarez y
Gayet, 2005). Es importante que la educacién sexual no soélo cubra temas
bioldgicos, sino que ademas se les debe de ensefar a identificar lo que significa el

placer; de esta manera las personas con discapacidad aprenderan a diferenciar
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entre lo que les gusta y lo que no, siendo esta una herramienta que puede ser util

para identificar el abuso sexual (Arnau, 2004).

Prevalencia del VIH e ITS

Contrario a lo que la mayoria de la gente cree, la posibilidad de que una persona
con discapacidad contraiga una ITS, no es baja (Varas, 2010). Lo mismo ocurre
con el VIH, ya que se ha encontrado que las personas tienen igual o mayor
probabilidad, que el resto de la poblacion de contraer este virus (ONU-SIDA,
2009).

En el caso particular de las personas con discapacidad, se presentan factores que
aumentan el riesgo de contraer una ITS y el VIH tales como: no contar con
informacion necesaria, no conocer, ni saber utilizar los métodos para prevenir
estas enfermedades o no contar con las habilidades para negociar el uso del
condon (Eastgate, 2008; ONU-SIDA, 2009). Un ejemplo claro de la poca
informacion con la que cuentan las personas con discapacidad sobre ITS, se
muestra en el estudio realizado por Mc Gillivary (1999 como se cité en Conod &
Servais, 2008), en donde se observo que el 68% de las personas entrevistadas (la
cuales presentaban discapacidad intelectual moderada), creian que la toma de

anticonceptivos orales reducia el riesgo de contraer SIDA.

Abuso sexual, embarazos no deseados y esterilizacion forzada

En México no se cuentan con estadisticas que hablen de la incidencia de abusos
sexuales, esterilizacion forzada y embarazos no deseados en poblacién con
discapacidad (Juarez, 2015). No obstante, en instituciones donde se albergan a
personas con discapacidad intelectual, se han denunciado no solo abusos
sexuales, sino también practicas de esterilizacién forzada como consecuencia de
los abusos que han sufrido y existen reportes en donde se explicita que son
violadas por el mismo personal de la institucion. Sin embargo el estado ha hecho

poco caso respecto al tema, a pesar de existir convenios entre instituciones
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internacionales como lo es Disability Rights International (DRI), la cual lleva

trabajando en México 20 afios (Montalvo, 2016).

En el caso de las personas con discapacidad que no se encuentran internadas en
una institucién, quienes suelen cometer el abuso sexual son los familiares. Dicho
abuso generalmente es reportado por terceras personas y no por la persona que
lo sufri6 (Rodriguez, Arenia y Garcia, 2012). EI MSPE (2017), sefiala que los

factores de riesgo asociados a una violacion en esta poblacién son:

1. Las dificultades de comunicacion, dependiendo del tipo y grado de
discapacidad, asi como el no contar con el lenguaje necesario para
comunicar el abuso sexual.

2. Poca credibilidad, cuando refieren el abuso sexual.

Puede suceder que no reconozcan el abuso cuando lo vivan, debido a la
escasa informacion con la que cuentan.

4. Su entorno social limitado, fomentado por la familia que tiende a

sobreprotegerlos.

Por otro lado, respecto a la esterilizacion forzada, esta es una practica que viola
los derechos de las mujeres con discapacidad (Serra, 2015). En un estudio
mexicano, realizado por Rodriguez et al. (2015), se observé que son los propios
familiares de la personas con discapacidad o profesionales de salud, los que
buscan y recomiendan la esterilizacion. También se ha encontrado que las
mujeres que presentan discapacidad intelectual que llegan a concebir a un hijo,
corren el riesgo de que se los quiten y en ocasiones esto es respaldado por las

leyes gubernamentales (Serra, 2015).
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CONCLUSIONES

De acuerdo con la informacidén anteriormente presentada se pone en evidencia
que la sexualidad, es un tema que abarca cuestiones que van mas alla de las
relaciones sexuales y el desarrollo bioldgico, también se relaciona con la forma en

la que cada persona concibe y expresa su propia sexualidad.

Resulta evidente que las personas con discapacidad deben ser pensadas como
seres sexuados, sin embargo es posible ver que los esfuerzos que se han
realizado para garantizar los derechos sexuales y reproductivos de las personas
con discapacidad, no han dado los resultados esperados, ya que aun persisten
mitos que aluden a su supuesta “asexualidad”. Lo que se ha traducido en que las
personas con discapacidad, sean especialmente vulnerables de sufrir abusos
sexuales, embarazos no deseados y que se les niegue su derecho a adquirir

informacion sobre salud sexual y reproductiva.

En las ultimas décadas, se han celebrado diversas convenciones en las que se
reconocen los derechos de las personas con discapacidad, y organizaciones de
salud a nivel mundial como la OMS, se han preocupado por garantizar que esto
sea posible. Sin embargo es importante mencionar, que no basta con plasmar en
documentos el reconocimiento de sus derechos, sino que ademas es importante
que los paises desarrollen estrategias que garanticen que las personas con

discapacidad hagan valer sus derechos.



CAPITULO 3. VARIABLES VINCULADAS CON LA
COMUNICACION SOBRE SEXUALIDAD ENTRE PADRES
E HIJOS CON DISCAPACIDAD

Los seres humanos adquieren sus primeras experiencias de vida dentro del nucleo
familiar, siendo este el grupo mediador entre el sujeto y la sociedad (Dominguez,
2011). A través de la convivencia se transmiten una serie de normas y codigos
que colocan a la familia como la primer red que brinda educacion al infante
(Frinco, 2013). En este capitulo se describe el Modelo de Informacién, Motivaciéon
y Conducta (IMB por sus siglas en inglés Information, Motivation and Behavior)
que explica la comunicacion sobre sexualidad que establecen los padres con sus
hijos, asimismo, se exponen algunos datos hallados en la literatura sobre los

componentes de dicho modelo.

Modelo de comunicacion IMB

El modelo Informacion, Motivacién y Conducta ha sido util para la investigacion e
intervenciéon de aquellas conductas que promueven la salud sexual (Fisher, 2003;
Fisher & Fisher, 1992; Fisher, Fisher, Misovich, Kimble & Malloy, 1996; Fisher,
Fisher, Misovich, & Bryan, 2002).

Este modelo senala que la informacién es un prerrequisito indispensable para la
adherencia al tratamiento sin embargo, no es suficiente para realizar un cambio
conductual, debido a que la motivacion y el desarrollo de habilidades también
tienen un papel importante. Los componentes del modelo IMB, deben de estar
orientados al tipo de comportamiento que se pretende desarrollar, ademas de
considerar las caracteristicas de la poblacidon con la que se va a trabajar; de tal
manera que las intervenciones siempre son personalizadas (WHO, 2003). Lo
anterior requiere de realizar investigacion especifica, que permita conocer el tipo

de informacion que se debe proporcionar, los motivos personales y sociales
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particulares, y determinar las habilidades conductuales necesarias (Fisher, 2003).
Es importante que no se descuide ninguno de los componentes del modelo, ya
que si por ejemplo, un padre cuenta con los conocimientos y las habilidades de
comunicacion necesarios para hablar de sexualidad con su hijo, pero no se

encuentra motivado, resultara menos probable que converse con él.

Los componentes Informacion y Motivacion, se conciben como elementos que
trabajan de manera conjunta, para desarrollar habilidades conductuales que
permitan implementar un cambio comportamental en las personas (Ver Figura 1).
No obstante, cuando dichas habilidades se encuentran ya dentro del repertorio
conductual de una persona o estas son sencillas de realizar, la informacién y la
motivacion pueden tener efectos directos sobre la adquisicibn de nuevas
conductas (WHO, 2003).

Empero, no existe una correlacion fuerte entre la Motivacion y la Informacion, mas
bien se conciben como entidades separadas que en suma, influyen en la
adquisicion de las habilidades necesarias, que permitan desarrollar conductas

promotoras de la salud (Fisher & Fisher, 1992).

Figura 1. Modelo IMB.

Informacion ~_ =0 " T~=o_
AT~ -
. Cambio
Habilidades >
comportamental
\ 4 S

Motivacion / _______

-
-
———

Figura 1. Se muestra el Modelo de Informacién, Motivacién y Conducta propuesto
por Fisher & Fisher (1992).
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Componente informativo: Conocimientos

Investigaciones han sefialado que la mayoria de los padres no cuentan con los
conocimientos necesarios para hablar sobre sexualidad con su hijo. Barcena,
Robles y Diaz-Loving (2013), encontraron que padres de adolescentes sin
discapacidad, tenian un nivel de conocimientos bajo sobre ITS, VIH/SIDA, el
embarazo y la forma correcta de usar un preservativo. Por otro lado, Baku,
Agbemafle & Adanu (2017), hallaron que todos los padres de su estudio contaban
con conocimientos generales sobre sexualidad; siendo el desarrollo biologico el
tema del que mas sabian, y el uso de métodos anticonceptivos el tema del que
menos conocian. Entre mas informacion posean los padres sobre sexualidad, mas

seguros se sentiran de hablar con su hijo.

Lo anterior resulta relevante debido a que si los padres no poseen la informacion
necesaria, es posible que tengan una vision poco realista de lo que significa la
sexualidad, por lo que pueden considerar que no es relevante que sus hijos

conozcan sobre este tema, comprometiendo asi su salud sexual.

En un estudio realizado a padres de hijos con discapacidad, se encontré que los
padres conocian mas sobre los cambios fisicos en la adolescencia (es posible que
este tema sea del que mas conozcan debido a su propia experiencia o por la
observacion de otras personas cercanas que se encuentren en esta etapa del
desarrollo), como prevenir una ITS, el nombre de las partes de los érganos
sexuales, qué es el coito y la funcion de los métodos anticonceptivos. Respecto a
los temas de los que menos conocian se encontraba el desarrollo sexual de las
personas con discapacidad, las formas de transmisién del VIH y qué es la
atraccion sexual Barcena y Romano (2016). En otro estudio realizado por Cevallos
y Jerves (2014), dirigido a padres de hijos sin discapacidad de entre 3-5 anos, se
encontré que la mayoria reportaron no hablar de sexualidad con sus hijos porque
creian que este tema formaba parte de la vida adulta, ya que lo relacionaron con

las relaciones sexuales.
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Por otro lado, algunos padres han reportado que consideran que les hace falta
informacion ya que en la época en la que eran jévenes, no recibieron educacion
sexual (Gonzalez, Orcasita, Carrillo y Palma-Garcia, 2017). Algunas madres han
buscado informacion en las escuelas o en las instituciones de salud, sin embargo
la mayoria refiere que esta informacion no les ha aclarado del todo sus dudas
respecto a cdmo brindar a sus hijos educacion sexual, presentando brechas de
conocimiento (Sevilla, Sanabria, Orcasita, & Palma, 2016). También, se ha
encontrado que los padres que tienen un nivel de escolaridad bajo, presentan
pocos conocimientos sobre sexualidad, ya que esto dificulta el que puedan

acceder fuentes de informacion (Barbosa, Costa & Vieira, 2008).

Por otra parte, se ha visto que si los padres cuentan con poca informacion sobre el
abuso sexual, generan un exceso de confianza. Lo que representa un factor de
riesgo para los hijos, debido a que es probable que no tomen las medidas

necesarias para prevenirlo.

Asi lo demostré un estudio realizado por Morillo, Montero y Colmenares (2012), en
donde se encontrd que la mayoria de las madres refirieron que el abuso sexual no
genera ninguna secuela psicologica en los nifios y la mitad respondieron que era

imposible que el abuso sexual fuera cometido por un familiar.
Componentes motivacionales

En el presente apartado se describen algunos constructos referentes a la
motivacion que se han relacionado con la comunicacion sexual entre padres e
hijos. Dichas variables son la supervision parental, el apoyo parental, las creencias

sobre sexualidad, las expectativas hacia la comunicacién y los roles de género.
Supervisién parental

La supervision parental hace referencia a qué tanto los padres, observan lo que
hacen sus hijos y ademas si ofrecen su ayuda cuando ellos lo necesitan

(Cookston, 1999 como se citdé en Sanchez y Robles, 2014). De tal manera que los
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padres, brindan la oportunidad a sus hijos, de tomar sus propias decisiones

(Jaramillo, Ruiz, Gomez, Lopez y Pérez, 2014).

Sin embargo, se ha encontrado que cuando los padres dudan de las capacidades
intelectuales de sus hijos, consideran que la supervisibn no es efectiva en
actividades referentes a su educacion (Balli, Wedman & Demo, 1997 como se

citaron en Valdés, Martin y Sanchez, 2009).

Como se describié en el capitulo uno del presente trabajo, a lo largo de la historia
la gente se ha cuestionado sobre la competencia de las personas con
discapacidad para realizar diversas tareas. Por lo que es probable que algunos
padres, al tener una visién negativa de la discapacidad, se enfoquen en las cosas

que su hijo no es capaz de hacer, sin tomar en cuenta su potencial para aprender.

Por otro lado, respecto a la salud sexual se ha encontrado que los padres que
supervisan a sus hijos (es decir que conocen los lugares y las personas con las
que se encuentran sus hijos) presentan menor probabilidad de participar en
conductas de sexuales de riesgo (Crosby, DiClemente, Wingood, Lang, y
Harrington 2003 como se citaron en Cruces, Guil, Sanchez y Zayas, 2017). Sin
embargo, para que la supervisién parental sea efectiva es necesario que exista
una buena comunicacion entre padres e hijos (Villalobos, 1994 como se cité en
Carrillo, Juarez, Gonzalez, Martinez y Medina-Mora, 2016). Stattin y Kerr (2000,
como se citaron en Bernedo, Fuentes, Fernandez-Molina y Bersabé, 2007),
sefalan que la supervisidn es un proceso bidireccional ya que interviene tanto la
solicitud de informacién y el control que ejercen los padres sobre sus hijos, como

la disposicion que tiene el adolescente de proporcionar la informacion.
Apoyo parental

El apoyo hace referencia a aquellas conductas que realizan los padres, con el
propdsito de que sus hijos perciban su aprobacion (Rollins y Thomas, 1979 como

se citaron en Hoeve et al., 2009).



33

En un estudio realizado por Pérez-Villegas et al. (2012), se encontré que los
adolescentes que perciben poco o nulo apoyo familiar, inician su vida sexual de
manera temprana y en el caso de las mujeres tienen mas relaciones sin
proteccion. Ademas los hijos que perciben escaso apoyo parental, presentan
conductas antisociales (Robins, John y Caspi, 1994 como se citaron en Sanchez-
Bernardos, Alonso, Hernandez-Lloreda y Bragado, 2007). En cambio, los padres
que brindan apoyo y afecto a sus hijos, fomentan el desarrollo de habilidades
sociales y la solucién de conflictos, o que a su vez promueve la autonomia
(Jaramillo et al., 2014).

El apoyo parental es importante para las personas con discapacidad, ya que
precisamente se busca promover su autonomia y fomentar el desarrollo de
habilidades sociales, de tal manera que puede resultar una herramienta util para

los padres.

Creencias sobre sexualidad

Es posible que padres e hijos no compartan las mismas ideas respecto a la
sexualidad, ya que la mayoria de los padres tuvieron una educacién represiva y
autoritaria, en donde no recibieron informacion y se les ensefid que el sexo era
algo impuro e indecente y que su uUnico propésito era la reproduccion (Almeida &
Centa 2009; Sevilla et al.,, 2016). Por lo que es importante que los padres
reconozcan que su manera de concebir la sexualidad, no es la misma que la de
sus hijos; de tal manera que es preciso que se cuestionen sus prejuicios y
estereotipos, los cuales construyeron a partir de una educacion tradicional
(Almeida & Centa 2009).

Las creencias juegan un papel relevante dentro de la comunicacion, debido a que
en primera instancia, resulta fundamental que los padres acepten la sexualidad de
sus hijos, de tal manera que consideren que es importante que reciban educacién
sexual (Fisher, 1990 como se cité en Fisher & Fisher, 1992).En el caso de los

padres de hijos con discapacidad, la idea de que sus hijos no tienen sexualidad,
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alimenta la creencia de que no necesitan esta informacion, haciendo menos
probable que hablen con sus hijos, colocandolos en riesgo debido a que no
cuentan con las herramientas necesarias para enfrentar situaciones como abusos,

embarazos no deseados o ITS.

Expectativas hacia la comunicacion

Se ha encontrado que una de las razones principales por las que un padre decide
hablar de sexualidad, es debido a que le preocupa que sus hijos se encuentren
protegidos de las consecuencias negativas que puede traer una relacion sexual
(Manu, Mba, Asare, Odoi-Agyarko & Asante, 2015. Sin embargo, es comun que
los padres sientan miedo de tocar este tema, ya que piensan que si lo hacen,
alentaran a sus hijos a tener relaciones sexuales (Lépez, 2002; Amor, 1997 como
se citaron en Navarro y Hernandez, 2012). En un estudio realizado por Ramirez,
Gonzalez, Cavazos y Rios (2006), también se encontré que los padres no hablan
con sus hijos respecto al uso del condon, debido a piensan que si lo hacen, los

predispondran a que inicien su vida sexual.

Roles de género

Se ha encontrado que la informacién sobre sexualidad que los padres transmiten a
sus hijos, se encuentra cargada de mensajes que hacen referencia a lo que es
correcto y lo que no lo es, ya sea de forma implicita o explicita. Dichos mensajes
son captados y aprendidos por los hijos (Caricote, 2006; Herrera, 2000). Por lo
que desde la infancia, las personas van adoptando ciertas formas de
comportamiento que corresponden al género que les es asignado (femenino o
masculino). Esto sucede mediante la observacion y replicacion de las conductas

de los adultos (Gonzalez, 2015).

Las formas de comportamiento de acuerdo al género, definen lo que implica ser
hombre o mujer. De esta manera, se establece que las madres son las

encargadas del hogar, del cuidado de los hijos, de brindarles e inculcarles amor y
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respeto; mientras que los padres se ocupan de proteger y proveer a la familia de
bienes materiales para su subsistencia, por lo que es comun que el padre otorgue
poco tiempo a la educacion de sus hijos (Torres, Ortega, Garrido y Reyes, 2008;
Caricote, 2008).

Diversas investigaciones que se han realizado sobre educacion sexual, reflejan la
vigencia del rol femenino, ya que se ha encontrado que son las madres las que
mas participan en estos estudios (Baku et al., 2017; Barbosa et al., 2008; Barcena
et al., 2013; Castillo, Alvarez, Valle y Hernandez, 2015; Cevallos y Jerves 2014;
Higareda-Almaraz et al., 2011; Orcasita, Uribe y Valderrama, 2013; Sevilla et al.,
2016). La misma tendencia se observa en estudios que se han realizado en

poblacion con discapacidad (Barcena y Romano, 2016; Barcena y Jenkins, 2018).

Sin embargo es posible ver que algunos estereotipos, actualmente no se
encuentran tan arraigados como en épocas anteriores. Por ejemplo, en
Latinoamérica la maternidad es un concepto que ha ido cambiando en las ultimas
décadas, debido a que han incrementado las opciones de las mujeres para
desenvolverse en los diferentes escenarios de la vida, como el académico y el
laboral. De tal manera que ser madres o esposas, es algo que ha dejado de ser lo
unico que se espera de las mujeres; por lo que la decisidon de la maternidad,
actualmente se relaciona mas con el nivel de preparacion y el desarrollo individual
(Montilva, 2008).

En cuanto a la comunicacion, se ha encontrado que el género del hijo también
juega un papel importante. Seif, Kohi & Moshiro (2017), encontraron que para las
madres es mas facil hablar de sexualidad con sus hijas y para los padres es mas
sencillo hablar del tema sus hijos. En general, se ha observado que existen dos
tipos de discursos; uno para los hijos varones y otro para las hijas mujeres. En el
caso de las adolescentes, los padres tienden a hablar respecto a la importancia de
la abstinencia sexual, se les inculca que deben de tener relaciones sexuales por

amor y con una pareja formal. Por otro lado, a los adolescentes varones, no se les
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especifica el tipo de vinculo que deben de tener con su compafiera sexual y el
unico requisito para que tengan relaciones sexuales es el uso del preservativo
(Jones, 2010).

Componente conductual: Formas de comunicacion y comunicacion sobre

sexualidad

Se ha encontrado que los padres suelen tomar como punto de referencia la
manera en la que ellos se comunicaban con sus padres. La mayoria refiere que
cuando ellos eran jovenes, la sexualidad era un tema del que no se hablaba, por lo
que les resulta normal que ellos tampoco lo hagan con sus hijos (Observatorio de
Salud de las Mujeres, OSM, 2005). Otros consideran relevante hablar del tema
hasta el momento en el que sus hijos tienen su primera pareja, ya que es hasta
ese momento, que consideran factible que tengan relaciones sexuales (Gonzalez
et al., 2017).

Una de las razones por las cuales los padres no hablan de sexualidad con sus
hijos, se debe al miedo y la inseguridad que experimentan cuando no cuentan con
las estrategias de comunicacion adecuadas (Sevilla y Orcasita, 2014). En el caso
particular de los padres de hijos con discapacidad, se requiere de la
implementacion de habilidades especificas que garanticen una comunicacion
efectiva (Duret y Escalante, 2000). Por ejemplo, es posible emplear recursos
visuales, auditivos o tactiles; es importante que los padres busquen materiales que
les resulten utiles, tales como videos, libros o juegos. Respecto a la comunicacion
verbal, es importante utilizar frases cortas y simples; también se puede

implementar juego de roles (Murphy & Elias, 2006).

Aunado a lo anterior, con la llegada de las Tecnologias de la Informacién y la
Comunicacion (TIC), las personas con cualquier tipo de discapacidad pueden
beneficiarse, por ejemplo es posible acceder a programas que proporcionan la
informacion de forma auditiva, visual y también se pueden utilizar comandos de

reconocimiento de voz para el manejo de los dispositivos (Garcia y Rodriguez-
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Porrero, 2000). En el caso de las personas con discapacidad auditiva, el lenguaje
de sefias es un recurso fundamental para la comunicacién, se ha encontrado que
su origen, coincide con el de los lenguajes verbales humanos por lo que se ha

reconocido como una lengua mas (Wilcox, 2000 como se cité en Becerra, 2008).

Por otro lado, los padres que reportan hablar de sexualidad con sus hijos tienden a
omitir ciertos temas y a priorizar otros. Manu et al. (2015), realizaron una
investigacion en padres de hijos sin discapacidad de entre 10-24 afios; se
encontré que los temas mas conversados son la abstinencia (siendo este el tema
mas hablado), las consecuencias de tener relaciones sexuales antes del
matrimonio, la menstruacion, el VIH y las ITS, la pubertad y el desarrollo. Los
temas de los que menos hablaron fueron sobre métodos anticonceptivos, el uso

del condodn, las relaciones sexuales, la masturbacion y el embarazo.

CONCLUSIONES

A partir del modelo IMB, es posible identificar las variables que hacen mas
probable la comunicacién sobre sexualidad entre padres e hijos. En cuanto al
primer componente referente a la informacién, es posible ver que la mayoria de la
literatura apunta a que los padres presentan pocos conocimientos sobre
sexualidad, lo que disminuye la posibilidad de que hablen con sus hijos, puesto
que no conocen las implicaciones negativas que esto tiene para la salud sexual de
sus hijos. Como sefala el modelo IMB, a pesar de que la informacién no es la
unica variable que incide en que los padres hablen con sus hijos, si se considera

como un prerrequisito indispensable.

De tal manera que si los padres tienen una idea poco clara respecto a lo que es la
sexualidad, es posible que consideren que no es necesario que su hijo conozca
sobre el tema. Aunado a lo anterior, en el caso especifico de los padres de hijos
con discapacidad, el que no cuenten con la informacién necesaria se ve reflejado

también de manera negativa en el componente motivacional, ya a que resulta mas
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probable que asuman como realidad los mitos y creencias en torno a la sexualidad

de las personas con discapacidad.

Lo anterior es relevante debido a que es fundamental que los padres cuenten con
creencias y expectativas positivas para que consideren hablar con su hijo sobre
sexualidad. Ademas, si un padre apoya y supervisa las actividades de su hijo,
promueve su autonomia y el desarrollo de habilidades sociales, lo cual también es
un punto importante para las personas con discapacidad. Asimismo, es posible ver
que los roles de género influyen en el discurso y en la manera en que los padres

abordan el tema de sexualidad con sus hijos.

En cuanto a las habilidades conductuales, es importante que los padres de hijos
con discapacidad, cuenten con estrategias que garanticen una comunicacion
efectiva, enfocandose en las habilidades y en las areas de oportunidad de sus

hijos.



SEGUNDA PARTE:

Investigacion Empirica



CAPITULO 4. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Diversas investigaciones en poblacion sin discapacidad, han encontrado que la
comunicacién sobre sexualidad entre padres e hijos, reduce conductas sexuales
de riesgo (Barcena et al.,, 2013; Benavides, 2003; Castillo y Natividad, 2013;
Gonzalez et al., 2017; Lépez, 2016; Manu et al., 2015; Seif et al., 2017; Ramirez et
al., 2006; Salazar-Garana et al., 2007). Algunos estudios realizados en poblacion
con discapacidad, sefialan que la comunicacion sobre sexualidad entre padres e
hijos, también funge como un factor protector de la salud sexual (Guevara et al.,
2016; Navarro y Hernandez, 2012; Ortiz, 2011).

Como se sefalod en el capitulo tres de la presente investigacion, las variables que
se han asociado con dicha comunicacidon en poblacién sin discapacidad son los
conocimientos y las creencias sobre sexualidad, la supervisidon y el apoyo parental,
los roles de género y las expectativas hacia la comunicacion. En padres de hijos
con discapacidad, estas variables han sido poco estudiadas; no obstante, se
esperaria que jugaran un papel importante dentro de la comunicacién. Sin
embargo, es probable que las creencias y las expectativas de estos padres,
respecto a la sexualidad de sus hijos, se vean particularmente influenciadas por
los mitos que se tienen en torno a la sexualidad de las personas con discapacidad.
De ahi la necesidad de realizar investigaciones que contemplen dichas variables

en esta poblacion.

Las personas con discapacidad se enfrentan a problemas para ejercer sus
derechos sexuales y reproductivos, dentro de los cuales se encuentra el derecho a
recibir informacién sobre temas relacionados con la sexualidad. Como ya se ha
mencionado, conocer las variables que inciden en la comunicacion entre padres e
hijos, se asocia a un comportamiento sexual seguro en los hijos. De manera que,

si se obtiene informacion sobre dichas variables en padres de hijos con


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Seif%20SA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=28720106

40

discapacidad, se podran disefiar programas de intervencion orientados a la

promocion de la comunicacidon sexual en esta poblacion.

Por lo que se esperaria que esto tuviera un impacto en la salud sexual de los
jovenes con discapacidad. Lo anterior es importante debido a que como sefnala la
OMS (2017a), las personas con discapacidad son las que mas demandan los
servicios de salud, incluso mas que las personas sin discapacidad; sin embargo,
también es uno de los sectores de la poblacidén que tienen mas necesidades
insatisfechas dentro de esta esfera. Por lo que la mayoria nunca ha recibido
informacion sobre educacion sexual y reproductiva, por parte de las instituciones

de salud.

Asimismo, de acuerdo con el INEGI (2016), el 6% de la poblacion en México
presenta algun tipo de discapacidad (es decir, 7.1 millones de personas) de los
cuales, el 79.8% de las mujeres de entre 15 a 19 afos, nunca ha utilizado algun
meétodo anticonceptivo; este dato es similar en el grupo de 20 a 24 afos, de tal
manera que, entre mas va aumentando el rango de edad, el porcentaje de mujeres
que no ha utilizado un método anticonceptivo va disminuyendo. También se
reportd que la mayoria de las mujeres con discapacidad se han embarazado al
menos una vez en su vida, teniendo en promedio 2.1 hijos. Por ello resulta
fundamental conocer las variables que inciden en que los padres de hijos con
discapacidad hablen sobre sexualidad, ya que esto permitira identificar las

necesidades especificas de esta poblacion, en materia de educaciéon sexual.

Pregunta de investigacion

Por tal motivo, la pregunta de investigacion estuvo orientada a identificar ;Cuales
son los conocimientos y creencias sobre sexualidad, la supervision y apoyo
parental, los roles de género, las expectativas, la comunicacién sobre sexualidad,
asi como la forma en que se comunican y los temas de sexualidad que abordan

los padres de hijos con discapacidad?
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Objetivo general

Identificar los conocimientos y creencias sobre sexualidad, la supervisién y apoyo

parental, los roles de género, las expectativas, la comunicacién sobre sexualidad,

asi como la forma en que se comunican y los temas de sexualidad que abordan

los padres de hijos con discapacidad.

Objetivos especificos:

Los objetivos especificos estuvieron orientados a:

N o o bk~ w

Describir las caracteristicas sociodemograficas de los padres (sexo, edad,
nivel escolar, estado civil, ocupacion, religion y nivel socioecondmico).
Conocer las caracteristicas que tienen los hijos de los padres encuestados
(sexo, edad, nivel escolar, origen y tipo de la discapacidad, asi como las
habilidades que poseen).

Identificar los conocimientos sobre sexualidad que poseen los padres.
Conocer la supervision parental que establecen los padres con sus hijos.
Conocer el apoyo parental que implementan los padres con sus hijos.
Identificar las creencias de los padres respecto a la sexualidad de sus hijos.
Identificar las expectativas que poseen los padres respecto a la
comunicacién con sus hijos sobre sexualidad.

Conocer los roles de género que poseen los participantes.

Identificar la forma en que los padres se comunican con sus hijos y conocer

los temas sobre sexualidad que han hablado con ellos.



CAPITULO 5. METODO

Participantes

Se trabajé con una muestra no probabilistica de 172 padres de familia. El criterio
de inclusion consistié en ser padres de hijos adolescentes y/o jovenes (entre 12-29
afios de edad), con algun tipo de discapacidad (intelectual, auditiva, visual, motriz
o multiple). Mas de la mitad de los participantes fueron mujeres, cuya edad se
ubicé entre los 27 y 69 afos (M=45, DE=8). Respecto al nivel educativo, la
mayoria contaba con educacion basica y educacion media. Una gran proporcion
de los padres reportd ser casado y practicar la religion catélica. Asimismo, la gran
mayoria dijo tener un ingreso econdémico mensual familiar menor a 6,799 pesos, la
mitad informd dedicarse al hogar y el resto tener un empleo remunerado. La

mayoria manifesté tener mas de un hijo (Ver Tabla 2).

Tabla 2

Caracteristicas sociodemograficas de los padres

Variable N %
Sexo
Femenino 139 81.3
Masculino 32 18.7
Edad
Menores de 39 afios 43 25
De 40 a 50 afos 82 47.7
Mayores de 51 47 27.3
Escolaridad
Sin estudios 10 4.7
Educacion Basica 75 43.6
Educaciéon Media 48 28.7
Educacién Superior 39 23
Estado civil
Soltero 31 18.2
Casado 92 54.1
Unién libre 26 15.3
Divorciado 17 10

Viudo 4 24
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Variable N %
Ocupacion
Hogar 85 50
Empleo 85 50
Religion
Catolica 142 86.6
Cristiano 15 9.1
Otras 7 4.3
Ingreso mensual
De 0 a 2,699 pesos 44 26.2
De 2,700 a 6,799 pesos 78 46.5
De 6,800 a 11,599 pesos 24 14.3
De 11,600 a 34,999 pesos 19 11.3
De 35,000 a 84,999 pesos 3 1.8
Numero de hijos
Un hijo 42 24 .4
Dos hijos 62 36
Tres hijos 39 22.7
Mas de cuatro hijos 29 16.9

En la Tabla 3 se muestran las caracteristicas

de los jovenes, cuyos padres

participaron en esta investigacion. Mas de la mitad eran varones y en su mayoria

adolescentes entre 12 y 18 anos, que cursaban la secundaria. La discapacidad

mas frecuente fue de tipo intelectual, de origen congénito. En el caso de quienes

adquirieron la discapacidad después del nacimiento, la edad mas frecuente se

ubico antes del ano de edad.

Tabla 3

Caracteristicas sociodemograficas de los hijos

Variable N %
Sexo
Femenino 65 38
Masculino 106 62
Edad
De 12 a 18 afos 110 64
De 19 a 29 afos 62 36
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Variable N %

Escolaridad
Sin estudios 16 9.7
Primaria 29 17.6
Secundaria 82 497
Carrera técnica 2 1.2
Preparatoria 32 18.6
Universidad 3 1.8

Tipo de discapacidad

Intelectual 80 46.5
Auditiva 53 30.8
Visual 3 1.8
Motriz 27 15.7
Multiple 9 52

Origen de la discapacidad
Congénita 125 74.4

Adquirida 43 25.6

Edad de adquisicion de la discapacidad

Antes del afio 12 28.6
De 1 a 2 afos 11 26.2
De 3 a 4 afos 8 19.0
De 5 a 6 afios 2 4.8
Después de los 6 afios 9 21.4

Respecto a las habilidades de los hijos (Figura 2), es posible observar que la
mayoria realizan actividades que se relacionan con el autocuidado (comer,
vestirse, ir al bafo y bafarse), un menor porcentaje ha desarrollado habilidades
académicas (sumar, restar, leer y escribir) y muy pocos poseen habilidades que
promueven su autonomia (salir solos de su casa, cocinar, usar transporte y

trabajar).
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Figura 2. Habilidades de los hijos
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Variables e instrumentos

Se disefiaron y validaron los instrumentos de evaluacion que a continuacion se
presentan (Ver Apéndice 1). Dicho propdsito comprendid el siguiente
procedimiento: en primer lugar se llevd a cabo la aplicacion de una entrevista a
padres de hijos con discapacidad, con base en sus respuestas y la revision de la
literatura se disefiaron una serie de reactivos que conformaron cada uno de los
instrumentos que miden las variables de este estudio, posteriormente se entrego a
cinco especialistas del tema, el cuestionario para obtener con ello la validez de
facia, una vez hechos los ajustes pertinentes, se procedié a la aplicacién del
instrumento para obtener indicadores estadisticos de validez de constructo y
consistencia interna. Se disefid una serie de reactivos para obtener informacion de

los padres respecto a las siguientes variables:

a) Caracteristicas de los padres: Las respuestas brindadas por los

participantes se categorizaron de la siguiente manera: sexo (hombre o
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mujer); edad (menos de 39 anos, de 40 a 50 afios, mas de 51 afios);
escolaridad (educacidén basica, educacidon media y educacion superior);
estado civil (soltero, casado, union libre, divorciado, viudo, otro); ocupacion
(hogar, empleo); religion (catdlico, cristiano, ateo, otra); ingreso mensual (0
a 2699 pesos, 2700 a 6799, 6800 a 11599, 1600 a 34999, 35000 a 84999, y
mas de 85000) y numero de hijos (un hijo, dos, tres, cuatro o mas).
Caracteristicas de sus hijos: Se preguntd por el sexo (hombre o mujer);
edad (de 12 a 18 afios, de 19 a 29 anos); escolaridad (sin estudios, oficio,
primaria, secundaria, carrera técnica, preparatoria, universidad, posgrado);
tipo de discapacidad (intelectual, auditiva, visual, motriz y/o multiple); origen
de la discapacidad (congénita o adquirida), y edad en que se adquirio
(antes del afio, de 1 a 2 afos, de 3 a 4, de 5 a 6, después de los 6 afos).
Se incluyd una lista de cotejo que contenia 16 habilidades conductuales
para que los padres ubicaran aquellas que sus hijos ya habian desarrollado:
vestirse, bafarse, comer, ir al bafio, cocinar, convivir con otras personas,
leer, escribir, sumar, restar, barrer, lavar trastes, tender la cama, salir cerca,
usar transporte, trabajar.

Conocimientos sobre sexualidad: El instrumento consistié en 10 reactivos
con tres opciones de respuesta (una respuesta correcta y dos alternativas),
los participantes debian elegir entre ellas la respuesta correcta (ej. La
sexualidad en jovenes con discapacidad: a) Se desarrolla normalmente, b)
Se desarrolla mas tarde de lo normal y c) No se desarrolla). Los reactivos
que conformaron dicha prueba tuvieron poder de discriminacion y el indice
de dificultad fue de 0.26. El indice de dificultad nos indica que tan dificil es
la prueba; entre mas cercano se encuentre su valor a 1, indica mayor
dificultad. Dicho indice se obtuvo de la siguiente manera: se dividio el
numero de participantes que respondieron de forma incorrecta a cada
reactivo, entre el numero total de participantes que respondieron al reactivo

correspondiente (Crocker & Algina, 1986). Después de obtener el indice de



f)

g9)

47

dificultad de cada reactivo, se sumaron y el resultado se dividié entre 10,
que fue el numero total de reactivos componen la prueba de conocimientos.
Supervision parental: La medicidén de la supervisién parental se llevé a cabo
mediante cinco reactivos medidos en escala Likert con valores de 1 (Nunca)
a 4 (Siempre), (ej. Permito que mi hijo (a) salga de casa solo), (¢=0.75).
Apoyo parental: El apoyo parental se midié a través de cinco reactivos,
empleando los mismos valores de la escala de supervision parental, (ej.
Apoyo a mi hijo (a) con sus tareas), (a=0.77).

Creencias sobre sexualidad: Se utilizé una escala de 13 reactivos, de los
cuales ocho correspondian a creencias negativas (ej. Mi hijo (a) no necesita
educacion sexual) y cinco a creencias positivas (ej. Es natural que mi hijo
(a) se masturbe), cuya opcion de respuesta fue una escala Likert con
valores de 1 (Muy en desacuerdo) a 4 (Muy de acuerdo), («=0.83).
Expectativas: Para medir dicha variable se emplearon siete reactivos,
cuatro de ellos correspondian a expectativas positivas (ej. Si hablo con mi
hijo (a) sobre temas de sexualidad sé que me entenderd) y tres a
expectativas negativas (ej. Hablar con mi hijo sobre temas de sexualidad lo
incitara a tener relaciones sexuales), la opcidén de respuesta fue en escala
Likert, utilizando los mismos valores referidos anteriormente, (a=0.81).
Roles de género: Esta variable se midi6 a través de seis reactivos, tres de
ellos orientados a roles femeninos (ej. La mujer es la principal responsable
del cuidado de los hijos) y tres a roles masculinos (ej. Un hombre es menos
sensible que una mujer), los cuales se midieron a través dela escala Likert
con los mismos valores referidos anteriormente (ej. La mujer es la principal
responsable de los hijos), («=0.87).

Formas de comunicacién y comunicacién sobre sexualidad: Se incluy6 una
pregunta sobre la forma en que los padres se comunican con sus hijos, con
las siguientes opciones de respuesta: a) De manera verbal, podemos
mantener una conversacion; b) Principalmente con frases cortas, tiene un

lenguaje limitado; c) Con gestos, no habla; d) Con Lengua de Sehas
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Mexicana, y d) Otra, ¢ Cual? También se les pregunto a los padres si alguna
vez habian hablado con sus hijos sobre 16 temas referentes a sexualidad
(ej. Cambios fisicos que ocurren durante la adolescencia, qué es el
noviazgo, como usar un condon), (¢=0.89). Cada pregunta se contestaba si

0 ho.
Procedimiento

El proyecto de investigacion se presentd en la universidad de adscripcion de los
investigadores y se obtuvo el aval de la Comisién de Etica de la Facultad. Se
visitaron instituciones educativas y asociaciones civiles que brindan atencién a
personas con discapacidad y se realizd un convenio con los directores de doce
instituciones que aceptaron participar. En cada institucion, se convoc6é a los
padres a una reunidon cuya finalidad fue la aplicaciéon de los instrumentos de
evaluacion. En todos los casos, un investigador explico a los padres las

instrucciones y el caracter confidencial y andnimo de sus respuestas.
Analisis de datos

Se empled el programa SPSS version 20 y se hizo uso de la estadistica
descriptiva para obtener informacion sobre las caracteristicas de la muestra; para
conocer el nivel de todos los participantes en cada una de las variables analizadas

se calcularon medidas de tendencia central y dispersion.



CAPITULO 6. RESULTADOS

A continuacion se muestran los resultados de esta investigacion, se presentan
medidas de tendencia central y dispersion de las variables: conocimientos sobre
sexualidad, supervision parental, apoyo parental, creencias sobre sexualidad,
expectativas hacia la comunicacion, roles de género, formas de comunicacion y
por ultimo, se presenta una grafica de frecuencias acerca de los temas sobre

sexualidad, que los padres han hablado con sus hijos.
Conocimientos sobre sexualidad

En la Tabla 4 se observa el porcentaje de Respuestas Correctas (RC) que
obtuvieron los participantes, en cada uno de los reactivos empleados para medir
los conocimientos sobre sexualidad. Es posible ver que la mayoria de los padres
respondié de manera correcta a siete de los diez reactivos que componen la
escala, cabe senalar que el nivel de dificultad de la prueba era muy bajo (.26), por
lo cual, se esperaria ese resultado. Un gran porcentaje de los padres identifican
las caracteristicas que se presentan en la adolescencia, saben cémo prevenir una
ITS, conocen el nombre de los érganos sexuales masculinos, comprenden qué es
el abuso sexual, en qué consiste una relacién coital y para qué sirven los métodos

anticonceptivos.

En contraste, el 36.1% de los participantes desconoce que la sexualidad de los
jévenes con discapacidad se desarrolla de manera normal. Ademas, se encontrd
que la mayoria de los padres no saben que la gonorrea se adquiere por una
bacteria, siendo el reactivo con el menor porcentaje de respuestas correctas y en
cuanto al reactivo sobre la forma de transmisién de VIH, los padres también

desconocen la transmisién vertical de dicha enfermedad.



Tabla 4

Conocimientos sobre sexualidad
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Reactivo

RC

1. ¢ Cual es la funcion de los métodos anticonceptivos?

2. Es la etapa en la que los hombres presentan cambios de voz y eyaculacién, y

las mujeres menstruacién y ensanchamiento de caderas

3. La gonorrea es una enfermedad de transmisién sexual adquirida por

4. Las formas de transmision del VIH son por el uso compartido de agujas y
jeringas infectadas, por via sexual, sanguinea y...

5. ¢Qué término describe cuando ciertas caracteristicas de otra persona se

vuelven fascinantes, despertando admiracion y deseo?

6. Es cualquier actividad en la que un nifio es utilizado por adultos para obtener

cualquier tipo de placer sexual

7. Es el término que se da a la penetracién del pene en la vagina

8. Forman parte de los 6rganos sexuales masculinos

9. La sexualidad en jévenes con discapacidad...

10. Una ITS puede evitarse...

85.2
97.7

35
59

771

92.4

89.9

92.9

63.9
94.7

Supervision parental

En la Tabla 5 se presentan los resultados correspondientes a los reactivos

empleados para medir la supervision parental. Es posible apreciar que la mayoria

de los participantes supervisa las actividades de sus hijos y la actividad que

menos les permiten hacer es salir solos de su casa.

Tabla 5

Supervisién parental

Reactivo N Minimo Maximo Media DE
1. Permito que mi hijo (a) salga de casa solo 172 1 4 1.97 .885
2. Permito que mi hijo (a) tenga amigos 171 1 4 2.98 914
3. Superviso las actividades que hace mi hijo (a) 170 1 4 3.21 .687
4. Protejo a mi hijo (a) porque es mas débil que 170 1 4 2.48 .885

los demas
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Reactivo N Minimo Maximo Media DE

5. Evito que mi hijo conviva con otras personas 171 1 4 2.06 .841

por temor a que lo lastimen

Apoyo parental

En la Tabla 6 se muestran los resultados obtenidos en la escala de apoyo
parental. Es posible observar que el reactivo con la puntuaciéon mas alta, fue el
que hace referencia a que cuando sus hijos no saben como hacer algo, la mayoria
de los padres les explican; sin embargo es poco frecuente que asistan a cursos

que les ayuden a favorecer el desarrollo de sus hijos.

Tabla 6

Apoyo parental
Reactivo N Minimo Méaximo Media DE
1. Permito que mi hijo (a) haga cosas solo (a) 172 1 4 2.95 .756
2. Apoyo a mi hijo (a) con sus tareas 172 1 4 2.99 914
3. Cuando mi hijo (a) no sabe como hacer 172 1 4 3.39 713
algo, le explico como hacerlo
4. Busco actividades que ayuden al desarrollo 172 1 4 3.04 .894
de mi hijo (a)
5. Asisto a cursos que me permitan ayudara 172 1 4 2.56 .899
mi hijo (a)

Creencias sobre sexualidad

En la Tabla 7 se presentan los resultados obtenidos en la escala de creencias
sobre sexualidad. Es posible apreciar que las creencias de los padres se
contraponen ya que, la mayoria manifesté estar de acuerdo tanto con las
creencias positivas, como con las creencias negativas. Por un lado, los
participantes reconocieron que sus hijos tienen necesidades afectivas y sexuales,
aceptando que las personas con discapacidad también son deseadas

sexualmente; sin embargo, coexisten las creencias respecto a que su hijo tiene
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cosas mas importantes en que pensar que en el sexo y que tiene menos interés

sobre sexualidad que las personas sin discapacidad.

En cuanto a la posibilidad de que sus hijos ejerzan su maternidad o paternidad, la
mayoria se mostré en desacuerdo porque creen que la discapacidad de sus hijos
puede ser heredada y coinciden en que es preferible operar a su hijo para evitar

que tenga un bebé.

Tabla 7

Creencias sobre sexualidad

Reactivo N Minimo Maximo Media DE
Creencias positivas

1. Es preferible que mi hijo (a) tenga novio (a) 169 1 4 2.73 744
2. Es natural que mi hijo (a) se masturbe 166 1 4 2.90 .749
3. Mi hijo (a) es capaz de tener relaciones 168 1 4 2.90 .783
sexuales a pesar de su discapacidad

4. Las personas con discapacidad también 170 1 4 2.99 .692

son deseadas sexualmente
5. Mi hijo (a) necesita el carifio de un novio (a) 169 1 4 2.66 778

ademas del de su familia

Creencias negativas

6. Mi hijo (a) tiene menos interés sobre 169 1 4 2.30 .844
sexualidad que las personas sin discapacidad

7. Es preferible que mi hijo (a) NO tenga hijos 169 1 4 2.28 .970
porque pueden heredar su discapacidad

8. Mi hijo (a) tiene cosas mas importantes en 169 1 4 2.72 .788
qué pensar que en el sexo

9. Mi hijo (a) NO necesita educacién sexual 171 1 4 1.97 910
10. Una persona "normal" no se fijara en mi 168 1 4 2.11 .815

hijo por su discapacidad

11. Es preferible operar a mi hijo (a) para 169 1 4 2.02 913
evitar que tenga un bebé
12. Mi hijo (a) es demasiado inocente para 170 1 4 2.34 .835

tener novio (a)
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Reactivo

N

Minimo

Maximo

Media

DE

13. Las personas con discapacidad nunca

seran agredidas sexualmente

172

1

4

1.76

.754

Expectativas hacia la comunicacion

En la Tabla 8 se presentan los resultados obtenidos en la escala de expectativas

hacia la comunicaciéon. Si bien la mayoria de los participantes se mostraron de

acuerdo en que si hablan de sexualidad con sus hijos, esto trae beneficios como el

evitar que su hijo sufra un abuso sexual, un embarazo no deseado, que se

contagie de SIDA o de alguna ITS; también creen que pueden incitarlos a tener

relaciones sexuales.

Tabla 8

Expectativas hacia la comunicacion

Reactivo N Minimo Méaximo Media DE
Expectativas positivas

1. Si hablo con mi hijo (a) sobre temas de 170 1 4 2.81 740
sexualidad sé que me entendera

2. Si hablo con mi hijo (a) sobre temas de 170 1 4 3.02 734
sexualidad puedo evitar que tenga un

embarazo no deseado

3. Si hablo con mi hijo (a) sobre temas de 172 1 4 3.01 787
sexualidad puedo evitar que se contagie de

SIDA o de alguna infeccion de transmisién

sexual

4. Si hablo con mi hijo (a) sobre temas de 169 1 4 3.05 .804
sexualidad puedo evitar que sufra abuso

sexual

Expectativas negativas

5. Hablar con mi hijo sobre temas de 172 1 4 2.08 .635

sexualidad lo incitara a tener relaciones

sexuales
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Reactivo N Minimo Maximo Media DE
6. Si hablo con mi hijo sobre temas de 171 1 4 2.15 744
sexualidad podria sentirme apenado

7. Si hablo con mi hijo (a) sobre temas de 172 1 4 1.84 .628

sexualidad él (ella) NO me respetara

Roles de género

En la Tabla 9 se muestran los resultados correspondientes a la escala empleada

para conocer la opinion de los participantes, acerca de los roles de género. En

cuanto a los roles femeninos, es posible ver que la mayoria considera que la mujer

tiene mayor capacidad de cuidar a personas con discapacidad. Respecto a los

roles masculinos, la mayoria de los participantes se mostré de acuerdo con que el

hombre es menos sensible que una mujer y que es el principal responsable de

trabajar y mantener a la familia.
Tabla 9

Roles de género

Reactivo N Minimo  Maximo Media DE
Roles femeninos

1. La mujer es la principal responsable del 172 1 4 2.02 .868
cuidado de los hijos

2. La mujer tiene mayor capacidad de cuidar a 172 1 4 2.23 .879
personas con discapacidad

3. Una mujer se realiza hasta que se convierte 172 1 4 1.92 .760
en madre

Roles masculinos

4. ElI hombre es el principal responsable de 170 1 4 2.16 .895
trabajar y mantener a su familia

5. Un hombre es menos sensible que una mujer 171 1 2.29 .831
6. Una familia funciona mejor si el hombre 171 1 1.94 .753

establece las reglas
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Formas de comunicacién y comunicacién sobre sexualidad

Con el objetivo de conocer la forma mediante la cual los padres se comunican con
sus hijos, se llevé a cabo un andlisis de frecuencias. Los resultados muestran que
la mayoria (46.2%) se comunican de manera verbal, el 26% principalmente utilizan
frases cortas y gestos, ya que sus hijos tienen un lenguaje limitado, el 21.3%,
utilizan Lengua de Sefias Mexicana (LSM) y el 6.5% se comunican mediante
gestos debido a que su hijo no habla.

Respecto a los temas sobre sexualidad que mas hablan los padres con sus hijos
(Ver Figura 3), se encuentran los que hacen referencia como a evitar un abuso
sexual (qué hacer en caso de que alguien lo toque indebidamente, el tipo de
contacto fisico permitido con familiares, amigos y profesores y la identificacion y
nombramiento de partes intimas del cuerpo), un menor porcentaje habla sobre
temas referentes a las relaciones afectivas (las diferencias entre un amigo y un
novio, qué es el noviazgo y las sensaciones fisicas cuando siente atraccion por
alguien) y menos aun hablan sobre temas relacionados con como protegerse si se
tienen relaciones sexuales y el placer (cédmo usar un condén, cémo usar métodos

anticonceptivos y la masturbacion).



Figura 3. Temas sobre sexualidad
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CAPITULO 7. DISCUSION Y CONCLUSIONES

En primer lugar, cabe sehalar que pese a que se busco tener una muestra
representativa, esto no fue posible debido a que en este estudio participaron
principalmente mujeres. Diversas investigaciones que abordan el tema de la
sexualidad, en poblacion sin discapacidad, han coincidido en que quienes mas
participan en los estudios son las madres (Baku et al., 2017; Barbosa et al., 2008;
Barcena et al., 2013; Castillo et al., 2015; Cevallos y Jerves 2014; Higareda-
Almaraz et al., 2011; Orcasita et al., 2013; Sevilla et al., 2016). En poblacion con
discapacidad se observa la misma tendencia (Barcena y Romano, 2016; Barcena
y Jenkins, 2018). Al parecer existe una renuencia por parte de los padres varones
a participar, sin importar la condicién de discapacidad o no discapacidad en sus

hijos.

Asimismo, la muestra estuvo conformada principalmente por personas con un
nivel educativo y econémico bajo, sélo un 1.8% reporté un ingreso superior a
35,000 pesos mensuales, esto puede ser un reflejo de las condiciones en las que
viven la mayor parte de la poblacion mexicana. De acuerdo con datos del INEGI
(2015b), del total de personas que tienen un empleo remunerado, el 68% (33.8
millones de personas), son trabajadores subordinados, es decir que rinden
cuentas a un jefe superior; de los cuales el 64.1% gana de uno a tres salarios

minimos (alrededor de 2,640 a 7,920 pesos mensuales).

Respecto a las caracteristicas de los hijos cuyos padres participaron en este
estudio, hubiera sido deseable que estuvieran representados los diferentes tipos
de discapacidad, sin embargo solamente un pequeno porcentaje de los hijos
presentd discapacidad visual. Esto coincide con lo reportado por Guevara et al.
(2016), quienes también hallaron dificultades para conformar su muestra;
encontrando problemas para acceder a las instituciones y la negativa de los
padres a que sus hijos participaran en el estudio. Tal como sefialan estos autores,

esto podria ser un indicativo de las barreras sociales y educativas que viven las
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personas con discapacidad visual en México.

En cuanto a las habilidades de los hijos, es posible ver que la mayoria realizan
actividades que se relacionan con el autocuidado (tales como comer, vestirse, ir al
bafio y banarse), un menor porcentaje ha desarrollado habilidades académicas
(como sumar, restar, leer y escribir) y muy pocos poseen habilidades que
promueven su autonomia e independencia (como salir solos de su casa, cocinar,

usar transporte y trabajar).

Como menciona Cruz-Vadillo (2017), el entorno social de las personas con
discapacidad puede facilitar o impedir su desarrollo. Sin embargo el constructo
social de la palabra discapacidad, esta cargado de estereotipos (Acosta et al.,
2015). Por lo que se ha sostenido la creencia de que las personas con
discapacidad son incapaces de convivir en sociedad (CONAPRED, 2012). De
manera que si los padres creen que sus hijos no son capaces de aprender
habilidades que promuevan su autonomia e independencia, es posible que suceda
lo que se denomina como profecia auto cumplida, en donde la creencia falsa se
convierte en realidad, debido a que las personas comienzan a actuar acorde a

dicha creencia (Deaux & Mayor, 1987 como se citaron en Cala y Barbera, 2009).

En cuanto a los conocimientos sobre sexualidad, los padres obtuvieron un alto
porcentaje de respuestas correctas en siete de los diez reactivos. Sin embargo, la
prueba estaba compuesta por preguntas muy generales sobre sexualidad, por lo
que resultd muy facil para los participantes, quienes presentaron el menor
porcentaje de respuestas correctas en los reactivos sobre conocimientos mas
especificos. El topico del que mas mostraron conocer los padres, fue el referente a
los cambios fisicos en la adolescencia. Este dato coincide con Baku et al. (2017),
quienes también reportaron que el tema del que mas conocian los padres de hijos
sin discapacidad, fue el referente al desarrollo biolégico en la adolescencia. Es

probable que este sea el tema del que mas conozcan los participantes, debido a
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Su propia experiencia o por la observacion de otras personas cercanas a ellos, que

estén pasando por esta etapa del desarrollo (Barcena y Romano, 2016).

En la presente investigacion, también fue posible observar que la mayoria de los
padres saben como prevenir una ITS, el nombre de los érganos sexuales
masculinos, qué es un abuso sexual, en qué consiste una relacion coital, la
funcién de los métodos anticonceptivos y qué es la atraccion sexual. Estos datos
coinciden con los reportados por Barcena y Romano (2016), quienes encontraron
que padres de hijos con discapacidad mostraron tener mas conocimientos sobre

estos mismos temas.

A pesar de que poco mas de la mitad de los padres sabe que la maduracion
sexual de su hijo es como la de cualquier otra persona, un dato interesante es que
el 36.1% contestd que el desarrollo no se presenta de manera normal en su hijo.
Esto es relevante debido a que resulta fundamental que los padres conozcan que
sus hijos son seres sexuados, que tienen un desarrollo sexual igual o similar al de
cualquier persona sin discapacidad, ya que de esta manera toman consciencia la
importancia de la educacién sexual (Fisher, 1990 como se cité en Fisher & Fisher,
1992).

Por otro lado, también se encontré que los padres no conocen que una forma de
transmision del VIH es a través de la madre al bebé y que el agente de trasmisién
de la gonorrea es una bacteria; dicha informacion implica conocimientos mas
especificos sobre la sexualidad. Lo anterior coincide con Barcena et al. (2013),
quienes reportaron que padres de hijos sin discapacidad, mostraron pocos

conocimientos respecto a las ITS y el VIH/SIDA.

Un punto que podria explicar por qué los padres cuentan uUnicamente con
conocimientos generales, es el que sefialan Gonzalez et al. (2017), respecto a que
los mismos padres reconocen que les falta informacién ya que ellos no recibieron
educaciéon sexual cuando eran adolescentes. Por lo que como refieren Sevilla et

al. (2016), algunas madres han adquirido informacion a través de las escuelas de
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sus hijos o en instituciones de salud. Sin embargo, dicha informacion en la
mayoria de los casos resulta ser insuficiente, ya que existen lagunas de
conocimiento y los padres no tienen una idea clara de cdmo brindar educacion

sexual a sus hijos.

Resulta claro entonces que si bien, los padres tienen ciertos conocimientos sobre
el tema, estos no son suficientes para que hablen con sus hijos de forma
adecuada. Ademas, el que no cuenten con la informacion necesaria resulta
peligroso debido a que quedan expuestos a asumir como realidad los mitos y

creencias entorno a la sexualidad y a la discapacidad.

Otra posible explicacion sobre la falta de conocimientos, es el bajo nivel educativo,
lo que también podria suponer dificultades para acceder a informacion mas
especifica sobre sexualidad. Se ha encontrado que los padres con un nivel de
escolaridad bajo, tienen pocos conocimientos respecto al tema, lo que dificulta el

acceso a la informacion (Barbosa et al., 2008).

En cuanto a la supervision parental, la mayoria de los padres reportdé que protegen
a sus hijos porque consideran que son mas débiles que los demas, la actividad
que menos les permiten realizar es salir solos de casa y aunque los dejan tener
amigos, también los alejan de las personas por miedo a que los lastimen. A pesar
de que la mayoria de los participantes supervisa las actividades de su hijo, este
constructo no solo hace referencia a que los padres vigilen y ofrezcan ayuda a sus
hijos (Cookston, 1999 como se citaron en Sanchez y Robles, 2014). Sino que
ademas, se les debe brindar la oportunidad de tomar sus propias decisiones
(Jaramillo et al., 2014). Por lo que es importante analizar hasta qué punto los
participantes de la presente investigacidon, supervisan a sus hijos sin llegar a la
sobreproteccion. Se ha encontrado que los padres de hijos con discapacidad
tienden a ser sobreprotectores. Esta situacion, se ve aun mas marcada en la etapa

de la adolescencia, debido a que los padres no escuchan sus opiniones, ni sus
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deseos; lo cual limita su vida tanto a nivel personal, como social (Lopez, 2002

como se citdo en Caricote, 2012).

Respecto al apoyo parental, es posible ver que los padres ejercen un tipo de
apoyo positivo. Esto quiere decir que cuando sus hijos no saben como hacer algo,
la mayoria de los padres les explican, buscan actividades que fomenten su
desarrollo, los apoyan con sus tareas y permiten que hagan cosas solos. En un
estudio realizado por Bjornsdaéttir et al. (2017), se encontré que las personas con
discapacidad intelectual no se perciben como seres autonomos, puesto que no se
les brinda la oportunidad de tomar decisiones sencillas como por ejemplo, elegir la
hora de comer o dormir. Es importante que los padres brinden apoyo a sus hijos,
debido a que esto promueve la autonomia (Jaramillo et al., 2014); lo cual resulta

de suma importancia en poblacion con discapacidad.

Por otra parte el reactivo con la puntuacién mas baja, hace referencia a si los
padres asisten a cursos para favorecer el desarrollo de sus hijos. Es probable que
esto se deba a que sean pocos los espacios que puedan darse para asistir a estos
talleres, debido al tiempo que les demanda el cuidado de sus hijos. No obstante,
esto también puede deberse a la poca oferta de cursos que existen en el pais para

personas con discapacidad (Amigén y Ocegueda, 2011; Rodriguez et al., 2015).

En cuanto a las creencias sobre sexualidad, es posible apreciar que coexisten
pensamientos contradictorios en la mayoria de los padres. Ya que a pesar de que
reconocen que sus hijos presentan necesidades afectivas y que a su vez, ellos
son deseados sexualmente; también consideran que sus hijos son demasiado
inocentes para tener una pareja y que se interesan menos sobre sexualidad que
las personas sin discapacidad. Es probable que las creencias negativas en torno a
la sexualidad de sus hijos, se vean reforzadas en los padres, debido a los mitos
que se tienen en torno a la sexualidad de las personas con discapacidad. A
quienes se les han atribuido caracteristicas infantiles, sin importar su edad, por lo

que se piensa que son “asexuales” (Caricote, 2012). Sin embargo, es posible ver
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que estos mitos o creencias falsas sobrepasan la realidad y los padres encuentran
que su hijo, al igual que cualquier otro joven de su edad, presenta cambios fisicos

propios de la adolescencia.

Respecto a la posibilidad de que sus hijos ejerzan su maternidad o paternidad, la
mayoria se mostraron en desacuerdo debido a que creen que la discapacidad va a
ser heredada. Empero, también se ha encontrado que los padres consideran que
su hijo no cuenta con las habilidades necesarias para hacerse cargo de un bebé
(Inadi, 2016). Asimismo, los padres estuvieron de acuerdo con la idea de que es
conveniente esterilizar a su hijo. Esto coincide con lo que refiere la literatura
respecto a que en la mayoria de los casos, son los propios familiares de la
personas con discapacidad o profesionales de salud, los que buscan y
recomiendan la esterilizacion forzada (Rodriguez et al., 2015). A pesar de ser una

practica que viola sus derechos (Serra, 2015).

En cuanto a las expectativas hacia la comunicacion, los padres consideran que
hablar de sexualidad con sus hijos trae consecuencias positivas tales como evitar
un abuso sexual, un embarazo no deseado, prevenir ITS o VIH/SIDA y ademas
consideran que sus hijos son capaces de entenderles. Este dato es favorable ya
que si los padres se encuentran seguros de que con esta medida, podran prevenir
las consecuencias negativas de una relacion sexual, es mas probable que hablen

con sus hijos (Manu et al., 2015).

Sin embargo, los participantes también se mostraron de acuerdo con la idea de
que al hablar de sexualidad podrian sentirse apenados y que ademas podrian
incitar a sus hijos a tener relaciones sexuales. Es comun que algunos padres
tomen como punto de referencia el contexto en el que crecieron y la comunicacion
que tenian con sus padres. Anteriormente la sexualidad era un tema aun mas
dificil de hablar en la familia, de lo que es actualmente (OSM, 2005). Los padres
que tuvieron una educacion represiva y autoritaria, no solo no recibieron

informacion, sino que ademas se les ensefd que el sexo era algo impuro e
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indecente y que su unico propédsito era la reproduccion (Almeida & Centa 2009;
Sevilla et al., 2016).

Por otro lado, un punto que coincide con la literatura es que los padres reportan
creer que al hablar de sexualidad a sus hijos los incitaran a tener relaciones
sexuales (Lopez, 2002; Amor, 1997 como se citaron en Navarro y Hernandez,
2012).

En cuanto a la variable de roles de género, los participantes estuvieron de acuerdo
en que las mujeres son las mas indicadas para cuidar de los hijos y ademas
consideran que es preferible que una mujer cuide a una persona con
discapacidad. Como lo indica la literatura, esto podria ser producto de las
creencias respecto a los roles de género, la cuales establecen que las madres son
las encargadas de la educacion de los hijos, limitando el papel del padre (Caricote,
2008). Prueba de esto es que la mayoria de los participantes de este estudio eran

mujeres.

Sin embargo, los participantes se mostraron en contra de la idea de que una mujer
se realiza hasta que se convierte en madre. Esto puede deberse a que el
significado de la maternidad ha ido cambiando a lo largo de los afios. Actualmente
las mujeres tienen mas opciones que solo ser esposas y madres; ahora también
pueden participar en el mundo académico y laboral, por lo que la decision de la
maternidad, radica mas en cuestiones como el nivel de preparacion de la mujer
(Montilva, 2008).

Respecto a los roles masculinos, es posible ver que la idea de que el hombre es el
encargado de trabajar y mantener a su familia, es aceptada por la mayoria de los
participantes. Ademas de que consideran que el hombre es menos sensible que
una mujer. Este pensamiento es congruente con los estereotipos masculinos, los
cuales dictan que un hombre no puede mostrar fragilidad o delicadeza ya que es
el encargado de proteger a su familia, por lo que necesita ser fuerte y no mostrar

sus sentimientos (Torres et al., 2008).
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Por otra parte, los participantes no creen que una familia funcione mejor si el
hombre establece las reglas. A pesar de que en este estudio la muestra estuvo
compuesta por padres de ambos sexos, en su mayoria fueron madres. Por lo que
posible sugerir que al ser ellas las encargadas de cuidar a sus hijos y pasar la
mayor parte del tiempo con ellos, es probable que se vieran en la necesidad de

cumplir este rol.

En cuanto a la forma de comunicacién, la mayoria de los participantes
mencionaron haber desarrollado una estrategia para hablar con su hijo; ya sea de
manera verbal, mediante la implementacion de frases cortas y gestos o a través
de LSM. Una minoria reportd comunicarse mediante gestos, debido a que su hijo
no habla. Al respecto, es importante que los padres encuentren una forma efectiva
de comunicacion con sus hijos, ya que una de las razones por las que no hablan
de sexualidad, es debido a la inseguridad que experimentan cuando no cuentan
con las estrategias de comunicacion adecuadas (Sevilla y Orcasita, 2014; Duret y
Escalante, 2000).

Cabe mencionar que de las 53 personas que refirieron tener hijos con
discapacidad auditiva, unicamente 36 de ellos reportaron utilizar el LSM. Respecto
a este dato, es importante sefalar que la mayoria de las personas con
discapacidad auditiva, nacen en hogares de padres oyentes, por lo que algunos
han sido oralizados (Paz y Salamanca, 2009). Sin embargo, a pesar de que esto
ha permitido que muchos sordos se incorporen a diversos ambientes sociales, en
la mayoria de los casos la oralizacidn ocurre sin darle oportunidad a la persona de

elegir (Domingo, 1999).

En cuanto al tema central de esta investigacion, los topicos de los que mas
conversaron los padres con sus hijos fueron los referentes al abuso sexual (es
decir que la mayoria de los participantes mencionaron que han hablado al menos
una vez, respecto a la identificacion y el nombramiento de las partes intimas del

cuerpo, qué hacer en caso de que lo toquen de forma indebida y el tipo de
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contacto fisico permitido con familiares, amigos y profesores). Este es un dato
favorable ya que se ha encontrado que hay factores de riesgo que hacen mas
vulnerables a esta poblacién; como el no contar con el lenguaje necesario para
comunicar el abuso, que no les crean, el entorno social limitado cuando sus
padres los sobreprotegen y la poca informacién que tienen los hijos, pueden hacer

que no reconozcan el abuso (MSPE, 2017).

Otro tema del que los participantes reportaron hablar, fue sobre las diferencias
fisicas entre hombres y mujeres, y los cambios fisicos en la adolescencia. Es
probable que la mayoria de los participantes de la presente investigacion, hayan
identificado dichos cambios en sus hijos, ya que todos se encuentran en la etapa
adolescente, por tanto resulta factible que este sea un tema del que los padres se

vieron en la necesidad de hablar.

Por otro lado, dentro de los tépicos de los que poco mas de la mitad de los padres
reportaron haber hablado con sus hijos se encuentran; la diferencia entre un
amigo y un novio, como nacen los bebes, que es el noviazgo, sensaciones fisicas
cuando siente atraccidn por alguien, las responsabilidades de la paternidad y qué
son las relaciones sexuales. Como mencionan Juarez y Gayet (2005), al ser la
sexualidad un tema tabu dentro de la sociedad mexicana, existe una tendencia a
enfocarse en el aspecto biolégico, de tal manera que los aspectos que se
relacionan con el placer y las relaciones afectivas, son temas de los que se habla

poco.

En cuanto a los temas de los que menos hablan los padres se encuentran; como
se contraen y como prevenir las ITS y el VIH/SIDA, la masturbaciéon, como usar
meétodos anticonceptivos y como usar un condodn. Estos datos son similares a los
reportados por Manu et al. (2015), quienes realizaron esta investigacion en padres
de hijos sin discapacidad; ellos encontraron que los temas de los que no hablan
son los métodos anticonceptivos, el uso del condon, las relaciones sexuales, la

masturbacion y el embarazo. Es importante que los padres hablen con sus hijos
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de estos temas, debido a que como refieren Rodriguez et al. (2015), en México las
personas con discapacidad no tienen acceso a servicios de salud reproductiva,
dado que no existe la informacion con las adaptaciones necesarias, y por lo tanto

no reciben informacion sobre estos temas.

El hecho de que los padres no hablen sobre las ITS vy el VIH/SIDA, puede
deberse a los pocos conocimientos que mostraron tener respecto a este tema, de

manera que desconocen cuales son los riesgos de no hablarlo con sus hijos.

En relacion a los temas de masturbacién, el uso de métodos anticonceptivos vy el
uso del condon, es probable que la mayoria de los padres no hablen sobre estos
temas porque creen que incitaran a su hijo a tener relaciones sexuales (Lépez,
2002; Amor, 1997 como se citaron en Navarro y Hernandez, 2012; Ramirez et al.,
2006).

En suma, los resultados de la presente investigacion sefialan que los padres de
hijos con discapacidad cuentan con pocos conocimientos sobre sexualidad, por lo
que la mayoria asumen como verdaderos los mitos y creencias que existen en
torno a la sexualidad de las personas con discapacidad, creyendo que son
demasiado inocentes. No obstante, a pesar de esto también reconocen que sus
hijos presentan necesidades afectivas, sin embargo tienen miedo de hablar sobre
sexualidad porque creen que incitaran a sus hijos a tener relaciones sexuales.
Aunado a lo anterior, es posible ver que los padres tienden a sobreproteger a sus
hijos, limitando su entorno social y a pesar de que los apoyan, pocos asisten a
cursos y talleres que les permitan fomentar su desarrollo. Los tdpicos sobre
sexualidad de los que mas hablan tienen que ver con el abuso sexual y el
desarrollo biolégico, omitiendo temas que se relacionan con la afectividad, el
placer y el uso de métodos anticonceptivos.

Los datos anteriores permiten identificar la importancia de disefiar e implementar
talleres para padres de hijos con discapacidad, en donde se presente informacion

que aborde todos los aspectos de la sexualidad y no solo se centren en la
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prevencion del abuso sexual. Ademas, como lo sefialan los hallazgos de la
presente investigacion y como lo propone el modelo IMB, se debe trabajar de
manera conjunta con los componentes de motivacion, haciendo énfasis en la
importancia de que los padres de hijos con discapacidad, cuenten con creencias y
expectativas positivas respecto a la sexualidad de sus hijos. Asimismo, se deben
de implementar actividades que fomenten el desarrollo de habilidades que les

permitan comunicarse de manera efectiva con sus hijos.

En cuanto a las limitaciones de la presente investigacion, como se mencion¢ al
inicio del capitulo, a pesar de que se buscd tener una muestra homogénea en
cuanto al numero de padres y madres, y los tipos de discapacidad, esto no fue
posible. Por lo que estos datos podrian utilizarse para implementar futuros talleres
sobre sexualidad, a padres con las caracteristicas de la presente muestra. Es
decir, madres de nivel educativo basico e hijos con discapacidad intelectual. Sin
embargo, es importante mencionar que estos datos representan un avance, ya
que son pocos los estudios cuantitativos de este tipo, en poblacion de padres

cuyos hijos tienen discapacidad.

De manera que se esperaria que en futuras investigaciones se cuente con
muestras mas heterogeneas que permitan realizar comparaciones de las variables
estudiadas en la presente investigacion en funcién del género del padre y al
interior de cada tipo de discapacidad, con el objetivo de determinar si existen

diferencias significativas.

Cabe senfalar que a pesar de que se busco un indice de dificultad adecuado para
la prueba de conocimientos, resultdé ser muy facil para los participantes. Por lo que
en estudios posteriores seria importante que se elaborara una prueba con un
mayor indice de dificultad para tener un mejor indicador de la informacién con la

que cuentan los padres.

Ademas se plantea que en futuras investigaciones poder hacer comparaciones

entre padres de hijos con y sin discapacidad, con el objetivo de determinar si
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existen diferencias entre las variables analizadas en la presente investigacion y si
dichas diferencias se pueden atribuir a la condicion de discapacidad de sus hijos u

obedecen a otros factores.

Por ultimo se propone que ademas de evaluar las formas de comunicacion, se
investigue si los padres utilizan alguna herramienta ya sea visual, auditiva y/o,
tactil (como por ejemplo las TIC o juego de roles) para comunicarse de con sus
hijos. Asimismo seria importante conocer de qué manera es que la comunicacion
se lleva a cabo, ya que las formas de comunicacién que los padres emplean para
intercambiar informacién con sus hijos, es muy probable que no correspondan con
los modelos de comunicacion tradicionales, de ahi la importancia de analizar esta

variable con mayor profundidad.
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APENDICES



Cuestionario para padres sobre sexualidad

DATOS PERSONALES

DP1. Sexo:

DP2.Edad:

DP3.Escolaridad:

DP4.Estado Civil:

DP5.0cupacion:

DATOS SOBRE SU HIJO

DH1.Sexo de su hijo (a):

DP2.Edad de su hijo (a):

DH3.Escolaridad de su hijo (a) :

DH4. ;Qué tipo de discapacidad tiene su hijo(a)?

DP6.Religion:
DP7. (Cuéanto dinero gana su familia al
mes?

DP8. ;Cuantas personas viven en su casa?

DP9. ;Qué parentesco tiene con la persona que
tiene discapacidad?

DP10. j,Cuantos hijos tiene?

DH5. ;iSu hijo(a) adquirio la discapacidad desde el
nacimiento? Si( ) No( )

DH6. Si

nacimiento ¢qué edad tenia su hijo (a)?

la discapacidad se presentd después del

DH7. Tache las cosas que su hijo (a

puede realizar

[0 Vestirse [ Leer [0 Lavar trastes
[] Bafarse [] Escribir ] Tender cama
] Comer 0 Sumar [] Salircerca

] Iralbafio [ Restar [] Usar transporte
[ Cocinar [] Barrer [ Trabajar

[] Convivir con otras personas

INSTRUCCIONES

Lea cuidadosamente cada pregunta y marque con una “X” el inciso que corresponda a su respuesta

correcta. SOLO MARQUE UNA RESPUESTA.

11. ¢ Cual es la funcién de los métodos anticonceptivos?

Evitar un embarazo ( )

Evitar una infeccion ()

Lograr embarazarse { )

12. Es la etapa en la que los hombres presentan cambios de voz y eyaculacion, y las mujeres menstruacion y

ensanchamiento de caderas
Nifiez { )

Adolescencia ()

Vejez ( )

I13. La gonorrea es una enfermedad de transmision sexual adquirida por

Virus ()

Hongos ()

Bacterias ( )

14. Las formas de transimiés del VIH son por el uso compartido de agujas vy jeringas infectadas, por via sexual,

sanguineay ...
De la madre al bebé ()

Homosexualidad ()

Prostitucion ()

15. ¢ Qué término describe cuando ciertas caracteristicas de otra persona se vuelven fascinantes, despertando

admiracién y deseo?
Amistad { )

Atraccion sexual ()

Abuso ( )

16. Es cualquier actividad en la que un nifio es utilizado por adultos para obtener cualquier tipo de placer

sexual
Abuso sexual { )

Amistad ()

Incesto ()



I17. Es el término que se da a la penetracion del pene en la vagina
Coito () Masturbacion () Sexoanal ()

18. Forman parte de los érganos sexuales masculinos

Pene, testiculos y prostata () Vagina, vulva, clitoris { ) Pielyvello( )
19. La sexualidad en jovenes con discapacidad
Se desarrolla normalmente ( ) Se desarrolla mas tarde de lo No se desarrolla { )
normal ()

110. Una infeccién de transmision sexual puede evitarse
Usando un condén () Usando pastillas () No puede evitarse ()
INSTRUCCIONES

Lea cada frase y marque con una “X” la opcién que indique lo que USTED HACE en cada situaciéon. No
hay respuestas correctas o incorrectas; solo nos interesa conocer lo que hace.

$1. Permito gque mi hijo (a) salga de casa solo.
Nunca () Pocas veces () La mayor parte del tiempo () Siempre ()

S$2. Permito que mi hijo (a) tenga amigos.

Nunca () Pocas veces () La mayor parte del tiempo () Siempre ()

83. Superviso las actividades que hace mi hijo (a).
Nunca ( ) Pocas veces () La mayor parte del tiempo () Siempre ()

S4. Protejo a mi hijo (a) porque es mas débil que los demas.
Nunca () Pocas veces () La mayor parte del tiempo () Siempre ()

$§5. Evito que mi hijo (a) conviva con otras personas por temor a que lo lastimen.
Nunca () Pocas veces () La mayor parte del tiempo () Siempre ()

A6. Permito que mi hijo (a) haga cosas solo (a).
Nunca () Pocas veces () La mayor parte del tiempo ( ) Siempre ()

A7. Apoyo a mi hijo (a) con sus tareas.
Nunca () Pocas veces () La mayor parte del tiempo () Siempre ()

A8. Cuando mi hijo (a) no sabe como hacer algo, le explico como hacerlo.
Nunca () Pocas veces () La mayor parte del tiempo () Siempre ()

A9. Busco actividades que ayuden al desarrollo de mi hijo (a).
Nunca () Pocas veces () La mayor parte del tiempo () Siempre ()

A10. Asisto a cursos que me permitan ayudar a mi hijo (a).
Nunca () Pocas veces () La mayor parte del tiempo () Siempre ()



INSTRUCCIONES

Por favor sefiale con una “X” aquella respuesta que mejor describa su PUNTO DE VISTA, recuerde que no
hay respuestas correctas e incorrectas, solo nos interesa conocer su opinion.

C1. Mi hijo (a) tiene menos interés sobre sexualidad que las personas sin discapacidad.
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo ( ) Muy en desacuerdo ()

C2. Es preferible que mi hijo (a) tenga novio (a).
Muy de acuerdo ( ) De acuerdo () En desacuerdo ( ) Muy en desacuerdo ( )

C3. Es natural que mi hijo (a) se masturbe.
Muy de acuerdo ( ) De acuerdo () En desacuerdo ( ) Muy en desacuerdo ( )

C4. Mi hijo (a) es capaz de tener relaciones sexuales a pesar de su discapacidad.
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo ( ) Muy en desacuerdo ( )

C5. Las personas con discapacidad también son deseadas sexualmente.
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

C6. Es preferible que mi hijo (a) NO tenga hijos porque pueden heredar su discapacidad.
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

C7. Mi hijo (a) tiene cosas mas importantes en qué pensar que en el sexo.
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

C8. Mi hijo (a) NO necesita educacion sexual.
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

C8. Mi hijo (a) NO necesita educacion sexual.
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

C9._Una persona “normal” NO se fijard en mi hijo (a) por su discapacidad.
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

C10. Mi hijo (a) necesita el carifio de un novio (a) ademas del de su familia
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

C11. Es preferible operar a mi hijo (a) para evitar que tenga un bebé.
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo ( ) Muy en desacuerdo ()

C12. Mi hijo (a) es demasiado inocente para tener novio (a)
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo ( ) Muy en desacuerdo ()



C13. Las personas con discapacidad nunca seran agredidas sexualmente
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

EX14. Si hablo con mi hijo (a) sobre temas de sexualidad sé que me entendera
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

EX15. Si hablo con mi hijo (a) sobre temas de sexualidad puedo evitar que tenga un embarazo no deseado
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

EX16. Si hablo con mi hijo (a) sobre temas de sexualidad puedo evitar que se contagie de SIDA o de alguna
infeccion de transmision sexual

Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

EX17. Si hablo con mi hijo (a) sobre temas de sexualidad puedo evitar que sufra abuso sexual
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

EX18. Hablar con mi hijo sobre temas de sexualidad lo incitara a tener relaciones sexuales
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

EX19. Si hablo con mi hijo sobre temas de sexualidad podria sentirme apenado
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

EX20. Si hablo con mi hijo (a) sobre temas de sexualidad él (ella) NO me respetara
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

R21. La mujer es la principal responsable del cuidado de los hijos
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

R22. El hombre es el principal responsable de trabajar y mantener a su familia
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

R23. La mujer tiene mayor capacidad de cuidar a personas con discapacidad
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

R24. Un hombre es menos sensible que una mujer
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

R25. Una mujer se realiza hasta que se convierte en madre
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()

R26. Una familia funciona mejor si el hombre establece las reglas
Muy de acuerdo () De acuerdo () En desacuerdo () Muy en desacuerdo ()



COMUNICACION

CF1 ;Como se comunica con su hijo?

De manera verbal, Principalmente con Con gestos, Lengua de Sefias Otra( )
podemos mantener frases cortas y gestos, no habla { ) Mexicana () ¢ Cual?
una conversacion () tiene un lenguaje
limitado ()

iAlguna vez ha hablado con su hijo (a) sobre los siguientes temas? Tache “Si” o “No” segun
corresponda.

CMA1. Identificacion y nombramiento de partes intimas del cuerpo Si No
CM2. Diferencias fisicas entre hombres y mujeres Si No
CM3. Los cambios fisicos que ocurren durante la adolescencia Si No
CM4. Que es el noviazgo Si No
CMS5. La diferencia entre un amigo y un novio Si No
CM6. Como nacen los bebés Si No
CM7. Las responsabilidades de la paternidad Si No
CM8. Como usar métodos anticonceptivos Si No
CM9. Como se contraen las Infecciones de Transmision Sexual (ITS)y el VIH/SIDA Si No
CM10. Como prevenir las ITS y el VIH/SIDA Si No
CM11. Como usar un condon Si No
CM12. Qué son las relaciones sexuales Si No
CM13. Masturbacion Si No
CM14. Sensaciones fisicas cuando siente atraccion por alguien Si No
CM15. Que hacer en caso de que alguien lo toque indebidamente Si No
CM16. El tipo de contacto fisico permitido con familiares, amigos y profesores Si No

FIN DEL CUESTIONARIO

iGRACIAS POR SU VALIOSA COOPERACION!
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