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RESUMEN

Objetivos: Determinar el criterio que poseen las madres de nifios con paralisis
cerebral acerca de la sexualidad de sus hijos. Método: estudio descriptivo, de corte
transversal, para definir, a través de una encuesta, el criterio de madres de
nifos(as) con paralisis cerebral sobre la sexualidad de sus descendientes. El
universo estuvo comprendido por 137 mujeres cuyos hijos(as) ingresaron en el
servicio de rehabilitacion infantil del Hospital Nacional de Rehabilitacion "Julio Diaz"
entre enero y junio del 2007. Resultados: aunque el 72,3% de las encuestadas
manifestaron necesitar informacidon sobre sexualidad, el 86,9% no la habian
recibido. So6lo el 54,7% consideraron que sus hijos(as) podian desarrollar una
sexualidad gratificante y que lo mas importante para ello era realizarle el maximo
de ejercicios (70,8%); sin embargo, un hecho positivo fue que el aspecto fisico no
se mencioné como una de las condiciones mas necesarias para alcanzar una
sexualidad sana. Conclusion: A pesar de que la sexualidad no es abordada
durante el proceso de rehabilitacion, es necesario que las madres sean informadas
sobre el tema.
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SUMMARY

Objectives: to asses the criterion of mothers of kids with cerebral palsy about the
children's sexuality. Methods: a descriptive cross section study was carried out to
determine the criteria of mothers of children with cerebral palsy about their
children's sexuality. The study entailed the entirety of the mothers (137) whose
children received treatment at the Julio Diaz Rehabilitation Hospital between
January and June of 2007. A survey applied contained mothers' epidemic data as
well as answers to questions related with the sexuality of their children. Results:
Although 72, 3% of the mothers expressed their need for information about the
sexuality of her children, 86,9% never had any. Only 54, 7% considered that their
children could develop a gratifying sexuality, and the most important thing to
achieve it was to carry out the maximum of exercises (70, 8%). Conclusions:
However, a positive fact was that the physical aspect was not considered necessary
to reach a gratifying sexuality; from which derives the importance of sexual
education to mothers of children with cerebral palsy.

Key words: sexuality, children with cerebral palsy, maternal criterion.

INTRODUCCION

La sexualidad es un elemento esencial para el desarrollo y ajuste de la
personalidad. La vivencia plena de la sexualidad aumenta la autoestima y el
desarrollo personal. Nadie deja de ser una persona sexuada porque esté lesionada,
no pueda moverse o porque haya perdido la sensibilidad*™. Siempre seréa posible
tener una percepcion positiva de la propia sexualidad, independientemente de que
algunos de los procesos que la componen estén alterados 0 no se comporten segun
"las normas" o criterios generales.

La sexualidad se comienza a estructurar desde el mismo nacimiento. Tiene una
base multifactorial, ya que intervienen en su desarrollo elementos bioldgicos,
psicolégicos y sociales. Desde la nifiez se reciben e interiorizan hechos sociales
(sexuales o no) acorde al medio donde se vive, los que son transmitidos,
principalmente, por las figuras de apego. Por lo tanto si no se abordan
objetivamente desde la infancia elementos inherentes a la sexualidad, pueden
presentarse en la edad adulta discordancias e insatisfacciones con relaciéon a la
misma.l1,2,4

Existen numerosos mitos® en torno a la sexualidad de las personas con discapacidad
que han mermado ostensiblemente la expresion sexual de las mismas. Los
prejuicios y estereotipos alrededor de la sexualidad en general, y de las personas
con discapacidad, en particular, son reafirmados por la mayoria de los profesionales
y educadores quienes, con su usual silencio, actian como "cémplices" en la
marginacion sexual de que son objeto estas personas. Esta conducta puede ser
motivada, entre otras cosas, porque los profesionales carecen de una informacion
precisa sobre el tema.
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Es frecuente que los padres de nifios con discapacidad tengan una vision muy
limitada sobre la sexualidad de sus descendientes, fundamentalmente porque la
vinculan con la respuesta sexual bioldgica, el estado fisico y mental de los nifios, y
la posibilidad de formar pareja erética®, por lo que la influencia de los progenitores
o figuras de apego en general, no es apropiada en la mayoria de los casos.

Entre las causas de tal enfoque, se tienen la falta de informacion y los numerosos
prejuicios y estereotipos al respecto. Por lo tanto, es imprescindible mejorar el
conocimiento y desemperio de los familiares sobre la sexualidad de sus hijos para
que puedan instruirlos apropiadamente sobre el tema y, consecuentemente,
ayudarlos a que alcancen una sexualidad gratificante, desde sus perspectivas
individuales.

Es objetivo de esta investigacion determinar algunas circunstancias que pudieran
estar influyendo en el desarrollo de la sexualidad de los nifios con pardlisis cerebral,
para propiciar una atencioén integral de esta esfera.

METODOS

Se realizé un estudio descriptivo, de corte transversal. El universo de estudio
estuvo comprendido por la totalidad de las madres de nifios y nifias con paralisis
cerebral (PC) que ingresaron en el servicio de rehabilitacion infantil del Hospital
Nacional de Rehabilitacion "Julio Diaz", en el periodo comprendido entre enero a
junio del 2007.

La informacioén fue recogida en una encuesta que fue aplicada a las madres. Como
parte de la preparacion y validacion de la pesquisa se realizd, en fechas anteriores
al trabajo, un pilotaje con un modelo de encuesta al respecto en el Hospital "Julio
Diaz" y en el Hospital Pediatrico de Centro Habana, con la finalidad de comprobar la
coherencia de las preguntas, que el lenguaje fuera comprendido por las madres y si
habia dificultad con alguna interrogacion en especial.

Se obtuvo el consentimiento informado de las madres que desearon participar en la
investigacion. A todas las encuestadas se les explico los objetivos del estudio y la
importancia de su colaboracion, garantizandosele la confidencialidad de la
informacion ofrecida por ellas y la posibilidad de desistir de ser parte de la
investigacion sin que ello repercutiera en la atencion médica posterior del nifio.

Se explicaron a las encuestadas los conceptos que pudieran ser confusos o no
entendibles para que comprendieran lo mejor posible lo que se les preguntaba.
Ademas, se dio respuestas a todas las inquietudes que surgieron una vez aplicada
la encuesta.

Se utiliz6 la técnica estadistica de analisis de distribucion de frecuencias y se
calcularon las frecuencias absolutas y relativas (porcentajes) para cada una de las
categorias analizadas. Se aplic6 la prueba estadistica de independencia, para
probar la hipdétesis nula (Ho) de no asociaciéon entre la variable escogida y la
escolaridad de la madre.
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RESULTADOS Y DISCUSION

El universo de la investigacion estuvo conformado por 137 madres entre las edades
de 18 y 47 afos, procedentes de todas las provincias del pais, con una discreta
mayoria de las que vivian en las provincias de La Habana, C. Habana, Villa Clara y
Matanzas (Tabla 1)

]

Entre los descendientes hubo un predominio del sexo masculino (92 para un 67,1
%), hallazgo que coincide con otras investigaciones’ (Tabla 2).

B

La escolaridad de las encuestadas se muestra en la tabla 3, y aunque no hubo un
predominio significativo de ninglun grado de estudio, la menor cantidad se
distribuy6 en el nivel de secundaria basica.

=l
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En la tabla 4 se aprecia que mas de las 2/3 partes de las madres (86,9%) nunca
recibieron informacién sobre la sexualidad de sus hijos, resultado que coincide con
otras investigaciones realizadas con adultos en Cuba® °. Este hecho constituye un
llamado de atencion, ya que es un obstaculo mas que puede atentar contra un
desarrollo psicosexual apropiado de estos nifios y nifias'®.

x

Solamente 11 madres (61,1%) de las dieciocho que recibieron alguna informacion
consideraron suficiente la instruccion recibida. Esto hace aun mas notable la
necesidad de que se oriente de forma regular y realista sobre este tema, para que
los progenitores puedan participar activamente en el florecimiento de la sexualidad
de sus hijos. Igual criterio se plasmé en otros yapajos ai respecto -~

En contraposicion al resultado anterior, en la tabla 5 se observa que la mayoria de
las encuestadas (99 para un 72,3 %), consideraron que necesitaban informacion
sobre el tema; aunque no se encontraron estudios similares con nifios en Cuba,
otros autores foraneos®*'® también reflejan la necesidad de informar a los nifios con
discapacidades, especificamente con PC, y sus familiares, sobre estos temas.

I

En la tabla 6 se muestra el origen de la informacién ofrecida a las 18 madres;
resultd interesante que casi la mitad de ellas (8 para un 44.4%) la obtuvieron por
intermedio de personas no profesionales de la salud, lo que pudiera conllevar a que
la comunicacion no fuese la mas adecuada y, consecuentemente, producir mas
dafios que beneficios. Las especialidades de los profesionales que ofrecieron
informaciéon fue muy diversa, y sélo 3 estaban vinculados directamente con la
rehabilitacion (dos especialistas en rehabilitacién y un fisioterapeuta).

Lo anterior indica que los profesionales vinculados a la rehabilitacion de estos
ninos(as) debieran mejorar su capacitacion respecto al tema, para que puedan
instruir apropiadamente a los familiares y, consecuentemente, brindar una atencion
de rehabilitacion mas integral. Una investigacién realizada en nuestro pais en una
escuela secundaria basica regular, reflej6 que los estudiantes recibian la
informacion sobre sexualidad mayoritariamente por los maestros (49 %), en 2do
lugar por amigos y los medios de difusion (35%) y una minoria era proporcionada
por médicos y profesionales afines®’.
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Tabla 6. Origen de la Informacion

Mo, k-
Dtra Madre o Padre 4 22,2
Un familiar ] 16,7
Wonja 1 5,6
Subtotal de no profesionales de la rama 2 44,4
Psicologa 3 16,7
Medico de familia 2 11,1
Fisiatra 2 11,1
Fisioterapeuta 1 5,6
Uralogo 1 5,6
Meurdlogo 1 5,6
Subtotal de profesionales de la rama 1 EE,5
Total 1 100,0

2

Una condicién imprescindible para que los progenitores participen activamente en la
educacion sexual de sus descendientes, es que interioricen que los mismos pueden
desarrollar una sexualidad sana y gratificante. Sin embargo, a pesar de que antes
de la encuesta se explicdé qué se consideraba como sexualidad, y que no se debia
tomar solamente en cuenta la perspectiva erética (como es la tendencia en la
mayoria de las personas), sesenta y dos (45,3%) de las encuestadas consideraron
que sus hijos(as) no podrian lograr una sexualidad sana (tabla 7). Este resultado
también indica que es muy necesario inculcar a todos los familiares conceptos
adecuados sobre la sexualidad de sus descendientes, para que contribuyan
convenientemente en el desarrollo psicosexual de ellos'¢16:18:19,

B

En la pesquisa se les pidié a las madres que reflejaran lo que ellas consideraban
como los factores principales para que su hijo(a) desarrollase una sexualidad
gratificante (tabla 8).
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x

Es significativo que del total de las madres, 97 consideraron que lo mas importante
para que su descendiente alcanzara una sexualidad gratificante era realizarle
ejercicios para que mejoraran sus condiciones fisicas, respuesta que coincide con
las exigencias de "restauracion" fisica con que, habitualmente, se enfoca la
rehabilitacién de estos infantes ?°. Sin embargo, solamente 37 (27,0%)
consideraron que el acercamiento afectivo era primordial para el desarrollo de la
sexualidad, a pesar de que es precisamente este criterio, uno de los elementos
indispensables a considerar para el desarrollo psicolégico y sexual de los infantes® >
4.15.2021 gj no se cambia tal visién entre los familiares, resultara muy dificil que
ayuden a un desarrollo apropiado de la sexualidad de sus descendientes.

Un hecho positivo fue que sdlo 50 (36, 5%) de las madres vincularon el éxito en la
esfera sexual con la apariencia fisica, a pesar de los criterios estereotipados y
generalizados que existen sobre la belleza corporal como un elemento
indispensable para lograr una vida personal y sexual exitosa. Este hallazgo es un
factor que puede aprovecharse para facilitar el progreso de la sexualidad de los
nifos(as), al no inculcarsele (por lo menos por los familiares) que el aspecto
externo es una condicion necesaria para el éxito en las diversas facetas de la vida,
incluyendo la sexualidad.

Por altimo, en la tabla 9 se correlaciono el nivel de escolaridad de las madres con el
criterio sobre la necesidad de que siempre es necesaria la educacion sexual en el
proceso de rehabilitacion.

Se observa que hubo una diferencia significativa a favor de las universitarias, de las
que el 61,8 % (21 encuestadas) considerd que siempre es necesaria la educacion
sexual, juicio que deberia ser unanime entre todas las personas, ya sean familiares,
profesionales u otras. Este resultado coincidié con otra investigacion realizada en
Cuba con madres de nifios sin discapacidad entre 0 y 4 afios de edad 3.
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Tabla 9. Distribucion de las madres seqgin escolaridad
y criterio sobre educacion sexual.

Mivel de Siempre es En algunas Munca Mo sabe Total

escolaridad necesaria circunstancias que apinar

de la madre

Mo, £ Ma. £ Mo, e Ma. £ Ma. 2%

Secundaria a] 21,4 2 7,1 7 25 13 15,2 28 20,4
Teécnico. 15 45,0 3 7,5 1 2,5 15 45,0 40 29,2
Medio

Pre 20 | 57,1 1 2,9 0 0,0 | 14 | 40,0 ag 25,5
Universitario

Universitario 21 61,8 2 5,9 3 8,8 =] 23,5 34 24,8
Totales 55 47,4 =] 5,8 11 g 53 38,7 137 100,0

p=0,00

Esto pudo estar motivado porque a las madres universitarias les puede ser mas
facil acceder a informaciones sobre el tema y, ademas, estar vinculadas con
personas con mas instrucciéon que las hubieran orientado. Sin embargo, es
importante destacar que aun la tercera parte de las universitarias (13 madres) no
tienen tal criterio, por lo que el grado de instruccidon no es una condicién siempre
determinante para que una persona interiorice que la atencion de la sexualidad es
necesaria, independientemente del estado de salud de una persona.

CONCLUSIONES

La frecuencia con que las madres reciben informacién sobre la sexualidad de sus
hijos es muy baja e insuficiente.

La apariencia fisica no es considerada como factor fundamental para lograr una
sexualidad gratificante por la mayoria de las madres.

El nivel de escolaridad influye en el criterio sobre la importancia de siempre abordar
la sexualidad.
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