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Introduccion

En la actualidad, cuando se habla de sexualidad sirve para referirse tanto a aspectos de la
genitalidad, orientacion sexual, género, sexo e incluso al expresar afectos o sentimientos. En el
sistema de salud y educacién del pais, se abarcan temas de prevencion de infecciones de
transmision sexual y métodos anticonceptivos; ademas la poblacion se rige bajo tables, mitos
y desinformacion sobre el tema; por tanto, si es asi en la poblacion convencional, (Como se
aborda la sexualidad de personas con discapacidad?, mas ain en el caso de personas son lesion
medular quienes generalmente pierden la sensibilidad de las zonas genitales, entonces:
¢Cudles son las formas de adaptacion del comportamiento sexual para personas con lesion

medular?

La primer parte de la presente investigacion permite un acercamiento a un sector de la
poblacion salvadorefia la cual sufre diferentes tribulaciones o probleméticas por el estilo socio-
cultural en que se vive; que prioriza la sustentabilidad econdmica diaria y deja de lado la salud
tanto fisica como psicoldgica. Encaminando a una mejor salud mental y bienestar personal, se
toma a bien investigar los aspectos de sexualidad en las personas con lesion medular ya que es
un tema necesario para cumplir con la plenitud de personas que, a pesar de sus limitantes

fisicas, deben satisfacer por ser respuesta natural del ser humano.

En el segundo capitulo se pretende realizar un acercamiento a las vivencias de dos personas
con lesion medular por medio de la informacion obtenida de su realidad con la finalidad de
derribar los muros de lo tedrico con la propia experiencia; y de esta forma sentar las bases para
comprender los significados de las mismas y asi convertir las expresiones verbales en dato

para luego dar un salto del dato a la teoria.

Por ello, en el tercer capitulo se refleja la relacion de los comportamientos sexuales en sus
vinculos afectivos, resiliencia y autoestima, definiendo la discapacidad bajo términos
diferentes a los contemplados en la perspectiva médica; permitiendo hacer una interpretacion
que abona a los constructos tedricos establecidos y exponiendo hallazgos particulares que se
encuentran en la sociedad salvadorefia. Es asi como al final de la investigacion, por medio del
cuarto capitulo se presentan limitantes, conclusiones y recomendaciones pertinentes a la

ejecucion de dicha investigacion.



Justificacion

Esta investigacion se realiza a partir de los significados que los participantes le atribuyen a
su vivencia, dicha construccion va acompafiado de un soporte desde la perspectiva psicoldgica
para comprender y dar una explicacion que contrarresta lo expresado por la persona por medio
de la representacién de su experiencia hacia la explicacion que se puede dar a través de la
psicologia y asi construir una interpretaciéon mas amplia del fenémeno y externar un hecho que

ha sido invisibilizado por la sociedad en general.

Estos casos particulares no tienen la capacidad de aprobar o rechazar constructos tedricos
establecidos, sino més bien, se trata de enriquecer la dinamica propia del contexto salvadorefio
para estos grupos mediante el rescate y la reconstruccion de los significados de las personas,

que es de caracter ideografico muy particular a dicha realidad.

Es un proceso de descubrimiento y construccion de elementos que no se presentan en la
teoria, sino que desde el sentir y vivir de las personas que estan pasando por la situacion de
adaptar su comportamiento sexual ante la lesion medular. Sin embargo, es necesario aclarar
gue la importancia de este estudio es descubrir y comprender la particularidad de las
experiencias y el sentir de los casos dentro de un contexto, tiempo y espacio especificos que
puedan incidir en la manifestacion y expresién de la situacion, contrarrestdndolo con teorias

psicoldgicas.

El equipo investigador recurri6 a un enfoque de investigacion cualitativa debido a la falta
de informacion e investigaciones sobre el tema en el pais, los escasos datos que se pudieron
obtener y ademds, por la poca colaboracién que se obtuvo de diferentes instituciones para

llevarla a cabo.

Por ello, la necesidad de esta investigacion radica en construir teoria a partir de la
informacion recolectada mediante las entrevistas con los participantes primarios asi como de
informantes secundarios para lograr una comprension explicativa particular a la realidad que
ellos manifiestan y a través del conocimiento de informacion brindada por instituciones de
salud y rehabilitacion destinadas para este tipo de poblacién, y con ello tener datos y teoria

para futuras investigaciones en el pais.



Objetivos
Objetivo General

Explicar el proceso de adaptacion del comportamiento sexual mediante el significado de la
experiencia de las personas con lesion medular en el ejercicio de sus relaciones afectivo-

sexuales.

Objetivos Especificos

= Analizar los principales factores intrinsecos y extrinsecos que inciden en la adaptacion del

comportamiento sexual de las personas con lesion medular.

= Entender el significado de la experiencia emocional de las personas con lesién medular en
el ejercicio de sus relaciones afectivo-sexuales y su relacion con la calidad y profundidad

de las mismas.

=  Comprender el significado del componente social y familiar en la construccion el

autoestima y la resiliencia en las personas con lesion medular.

» Visibilizar la realidad que afrontan las personas con lesion medular en las diferentes

esferas relacionales en las que se desenvuelven en su cotidianidad.



Capitulo 1. Problema de investigacion

El presente trabajo de investigacion tiene un enfoque de tipo cualitativo debido a que se
pretende comprender el significado de las experiencias vivenciales de personas con lesion
medular ante la adaptacion de su comportamiento sexual, rescatando los datos que han
intervenido para el desarrollo, adaptacion y desenvolvimiento de este tema que es sumamente
invisibilizado en dicha poblacion y aln mas, al tratarse de un topico que se rodea de mitos,

restricciones y tables dentro de la sociedad.

Para obtener los datos recolectados, profundizar en el significado del tema, asi como para
aprender del objeto de estudio, mas que el comprobar teorias; se presenta a continuacion la
situacion actual a nivel nacional mediante las estadisticas del Instituto Salvadorefio de
Rehabilitacién Integral, ademéas de identificar algunos aspectos importantes sobre el contexto
sociocultural que afrontan las personas con lesién medular.

También, se presenta la base epistemoldgica en la que se fundamenta la metodologia de la
investigacion asi como las teorias y conceptos mediante los que se recopila informacion
sustancial para comprender, apoyar e interpretar los diferentes aspectos que se plantean en el
estudio.

Asimismo, es importante destacar la forma en la que se dispuso la metodologia para la
investigacion, haciendo énfasis en las técnicas e instrumentos implementados para la
recoleccion de los datos primarios y secundarios; de igual forma, se necesita determinar los

criterios de inclusion y exclusion de los participantes.

Por dltimo, se realiza una breve explicacion sobre el procesamiento de la informacion
dentro de la investigacién cualitativa y la definicion de las categorias medulares que se

delimitaron para llevar a cabo dicho estudio.
1.1 Campo de estudio
La poblacion salvadorefia sufre diferentes problematicas por el estilo sociocultural en que

se vive, donde se prioriza la sustentabilidad economica diaria y la seguridad social, dejando de

lado la salud tanto fisica como psicologica; es de mencionar que en aspectos relacionados con



la salud, impera la atencion fisica correctiva, dejando el aspecto psicolégico como un area
nimia en el bienestar de las personas o también puede ser considerado como un beneficio

exclusivo de grupos selectos que puedan tener acceso a este recurso de salud.

Ademas de ello, dentro de las diversas clases sociales y grupos de wvulnerabilidad existentes
en el pais, se encuentra la poblacién con discapacidades (cognitiva, sensorial, fisica, visual,
auditiva, mailtiple); segun el informe estadistico del ISRI' (2016), se contabilizd un total de
22,448 personas con discapacidad atendidas en sus instalaciones, siendo 3,068 pertenecientes
al CAL?; que ademas de vivir con limitantes fisicas, se enfrentan a los problemas de
accesibilidad especializados que cubran sus necesidades con la efectividad correspondiente en
todos los ambitos de salud que lo necesite, ademas de las barreras arquitectonicas y culturales

con las que deben de enfrentarse en su diario vivir.

Es de mencionar que segun el ISRI (2014), en las instalaciones del CAL, el 72.98% de la
poblacién que atendieron en esa época oscilaba entre las edades de 40 a 60 afios y el 27.02%

comprendian edades entre 1 a 39 afios, siendo del sexo femenino un 61% y 39% masculino.

De acuerdo con los datos del CONAIPD3(2016), se reveld que entre los afios 2015 y 2016
en El Salvador se encuentran 410,798 personas con discapacidad, las cuales deberian de ser
atendidas bajo el amparo de los términos contemplados en la ratificacion realizada por El
Salvador en la Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las Formas de

Discriminacion contra las Personas con Discapacidad. Articulo 111. que expresa:

2. Trabajar prioritariamente en las siguientes areas:
a) La prevencion de todas las formas de discapacidad prevenibles;
b) La deteccion temprana e intervencion, tratamiento, rehabilitacion, educacion,
formacién ocupacional y el suministro de servicios globales para asegurar un nivel
Optimo de independencia y de calidad de vida para las personas con discapacidad; y
¢) La sensibilizacion de la poblacion, a través de campafias de educacion encaminadas

a eliminar prejuicios, estereotipos y otras actitudes que atentan contra el derecho de las

! Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral
2 Centro del Aparato Locomotor
3 Consejo Nacional de Atencion Integral a la Personacon Discapacidad



personas a ser iguales, propiciando de esta forma el respeto y la convivencia con las
personas con discapacidad. (CONAIPD, s.f., Parr. 17)

Retomando lo anteriormente mencionado, uno de los aspectos en los que se ven
wulnerados los derechos de las personas con discapacidad, son la dignidad, independencia y la
calidad de vida de las personas; a las cuales tradicionalmente se les ha negado toda posibilidad
de resolver sus necesidades afectivas y sexuales debido a la concepcion reduccionista de la
sexualidad que ha existido durante afios, ademas del arraigamiento de los esquemas que
mantienen las doctrinas religiosas que han sido fundamentales para la construccion de valores

morales en la sociedad.

En el sistema de salud del pais solamente se abarcan temas de educacién sexual con
personas en rehabilitacion (CRIO* & CRIOR®, 2012), pero no se cuenta con programas que
estén especializados para poblaciones con lesion medular y que fortalezcan o mejoren el
desempefio de su vida sexual, ademas de carecer de tratamiento psicologico efectivo y
frecuente referente a las diferentes areas que les pueda afectar en su vida diaria; esto debido a

la poca poblacion de psicologos/as destinada en los centros de salud.

En la actualidad el concepto de sexualidad se ha diversificado y expandido en dimensiones
tales como a aspectos de la genitalidad, relaciones sexuales, orientacion sexual, género, sexo e
incluso cuando se quiere expresar afectos o sentimientos. Debido a ello, dentro de la
sexualidad se pueden definr “tres dimensiones diferentes, la dimension relacional, la
recreativa y la reproductiva, ambas intimamente relacionadas pero también diferenciables.”

(Garcia, s.f.a, Pag. 7).

Partiendo de esta breve actualizacion sobre la sexualidad, es evidente que se trata de un
término mucho mas amplio de lo que usualmente se conoce y que ademéds, es una parte
inherente de la identidad, marcando claramente una forma particular de interaccionar con los
otros, y por ello debe ser una dimension en la que todos necesitan educacién asi como

desarrollo al ser otra area mas de la persona.

4 Centro de Rehabilitacién Integral de Occidente
> Centro de Rehabilitacion Integral de Oriente



Entendiendo la necesidad de cultivar la sexualidad, es facilmente comprensible por qué se
debe trabajar este campo con las personas con discapacidad, y aun mas con personas que
padecen de lesiones medulares; ya que segin Garcia (s.fb), “todo ello ha promovido las
principales peculiaridades de la erética de estas personas, marcada por una deficiente

socializacion sexual y de un restringido acceso a un universo intimo propio”. (Pag. 8).

Aunado a lo anteriormente mencionado, Madrigal (citada por Chacon et al, 2009) en su
investigacion sobre lesion medular y factores psicosociales a personas con esta caracteristica y
sexualmente funcionales antes de su lesion, destaca que la poblacién estudiada, posterior a su
trauma, tienden a inhibir su comportamiento y desempefio sexual, dado que mantienen una

pobre o baja percepcion de su autoimagen.

Es por ello que las habilidades socio-emocionales son de suma importancia para la
sexualidad, ya que incluye temas como la asertividad, la autoestima y la inteligencia
emocional. Destacando su importante influencia en la comunicacion y las relaciones
interpersonales, en funcion del establecimiento de una vinculacién afectiva que pueda

preceder al involucramiento sexual.

Debido a lo anteriormente mencionado, se pretende investigar la interpretacion que los
sujetos le dan a vivir su sexualidad, tanto de manera individual como de pareja con el fin de
comprender el significado de la experiencia emocional de las personas con lesion medular en
el ejercicio de sus relaciones afectivo-sexuales; las cuales se relacionan con la calidad y
profundidad de las relaciones sociales, el autoestima, la resiliencia, y la adaptacién a nuevas

formas del disfrute sexual.

Aunado a ello, se pretende conocer las diversas formas en las que los sujetos logran
mantener su sexualidad, las motivaciones que les acercan a ella y la manera que difiere a como
las realizaban antes de la lesion medular; incluida en ellas: caricias, fantasias, pensamientos y

demés actividades que le permiten un disfrute sexual alterno al coito.

Es comprensible que exista un proceso arduo, complejo, y que conlleve cierta cantidad de
tiempo para adaptarse a nuevas formas de conducta sexual; vivenciando situaciones en las que

encuentre en sus limitaciones fisicas un impedimento para la mas completa expresion sexual y



gue no le proporcione las mismas compensaciones emotivas Yy animicas que a cualquier
individ uo.

Ademas de esto, para las personas que han sufrido una lesion medular, el aspecto
caracteristico que les afecta en primera instancia, debido a la primera impresion que tienen de
si mismos, es el de un impedimento fisico visualmente notorio, siendo asociado al modelo de
belleza y de cuerpo perfecto que impone la sociedad, lo cual pesa sobre las personas y genera

en muchos casos que su valia, su sentido de masculinidad y feminidad se deteriore con

severidad por la dificultad para cumplir con los roles tradicionales.

Asimismo, la falta de informacion sobre sexualidad y discapacidad que se tiene, ocasiona
que los mitos se refrenden entre la poblacion sin discapacidad asi como también entre la
discapacitada. La falta de informacion juega un papel vital ya que refuerza mitos que
atemorizan y afectan la calidad de vida, coadyuvando a la violacion de los derechos sexuales y

reproductivos de las personas con discapacidad.

Aunado a la falta de informacion, se debe también a la forma en que la familia, asi como
las instituciones educativas y religiosas controlan la conducta sexual a través de la vigilancia,
el castigp y la estigmatizacion. En el proceso de socializacion, estos controles son
internalizados como normas y se convierten en criterios de autorregulacion. Davidson et al.
(2004) y Moral, Alvarez e Ibarra (2009) observaron que, a mayor religiosidad y préctica

religiosa, se reporta mayor culpa y vergiienza ante conductas sexuales.

De igual forma, es importante visualizar la teméatica desde una perspectiva holistica e
integral, ya que la persona no es una discapacidad, un nimero o alguna estadistica del pais;
por ello, uno de los objetivos de la investigacion es el de visibilizar a esta poblacion dentro de
sus diferentes esferas relacionales.

Ya que, para el pais, los derechos particulares que les conciernen desde el ambito juridico
son los relacionados a la contenida dentro de la Ley de equiparacion de oportunidades para las
personas con discapacidad®, cuyo objetivo fundamental es la igualdad de oportunidades
(laborales) de las personas con diferentes tipos de discapacidad. A pesar de ello, segin

MedioLleno (2017) es una ley que no se cumple y por lo tanto, diversas organizaciones con

6 Contenida en la rama de derecho laboral modificada en el 2012
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enfoque de derechos (especificamente en el apoyo del derecho laboral) en conjunto a algunos

partidos politicos, buscan la consolidacion y ejecucion del mismo.

En cuanto a lo econdémico, el aporte de las personas con discapacidad no es muy relevante,
y esto se debe al factor anteriormente mencionado; ya que a pesar de existir leyes que
promuevan el empleo igualitario, no es realizado por todas las empresas o instituciones de

gobierno; esto se ve evidenciado en reportajes como:

Entidades como el Ministerio del Trabajo y Prevision Social y el Instituto Salvadorefio del
Seguro Social (ISSS), han comenzado a abrir espacios laborales para las personas con algin
tipo de discapacidad. A inicios de este afio, el ISSS abrié una convocatoria publica con la que
espera contratar a unas 840 personas para cumplir con la ley, que exige a las instituciones
contratar a una persona con limitantes por cada 25 empleados. Otra de las empresas que apoya
a esta poblacion es la empresa ADOC, que lo hace a través de su Servicio de Integracion
Laboral (SIL). Hasta la fecha, esta entidad ha empleado a mas de 30 personas con algun tipo de
discapacidad, tanto fisicas, organicas como mentales. (MedioLleno, 2017, parr. 7-8)

Al tener una perspectiva mas amplia sobre los diferentes estratos que afectan a la vivencia
de las personas con lesibn medular, es importante destacar algunos aspectos; primero, la
poblacién es sumamente invisibilizada desde todos los aspectos que conforman a un ser
humano desde la perspectiva bio-psico-social, por ello es importante recuperar la subjetividad
de las personas para comprender sus vivencia y poder darle voz a quienes no le han dado la

oportunidad de tener.

Segundo, es de vital importancia el trabajo e investigacion por parte de la rama psicoldgica
para el abordaje y comprensidn de todos los procesos afectivos, volitivos, cognitivos y
conductuales involucrados en la asimilacion, comprension y adaptacion de la realidad asi
como por los aportes a la sensibilizacién del tema en la sociedad y la planeacion, ademéas de

la ejecucion de programas para dicha poblacion, cuidadores, parejas y/o familiares.
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1.2 Teorias

1.2.1 Epistemologia

Como principios epistemoldgicos en los que se basa la investigacion cualitativa se

presentan:

A. Constructivismo: Para Sarmiento (2007), es una teoria explicativa que define a los
procesos de aprendizaje a partir de conocimientos previamente adquiridos. El constructivismo
en la psicologia se refiere a todas aquellas teorias y précticas que se enfocan sobre el modo en
gue los individuos crean sistemas para comprender su mundo y sus experiencias, la estructura

significativa donde se construye la personalidad del ser humano.

En el constructivismo psicoldgico los modelos tedricos no ven al ser humano como un
receptor pasivo de experiencias y aprendizajes ni como esclavos de pasiones, sino como

constructores activos de sus estructuras de relacion.

Desde una postura psicologica y filoséfica argumenta que el individuo forma o construye
gran parte de lo que aprende y comprende. Destaca la situacidn en la adquisicién y
perfeccionamiento de las habilidades y los conocimientos, se pondria en uso ya que se
trabajaria sobre la base de los conocimientos del individuo para poder dar respuesta a las

problematicas que se le presenten (Galo, 2013).

B. Cognitivo-conductual: Considera que los comportamientos se aprenden de diversas
maneras. Mediante la propia experiencia, la observacion de los deméas, procesos de

condicionamiento clasico u operante, el lenguaje verbal y no verbal, entre otros.

Todas las personas, durante toda su vida desarrollan aprendizajes que se incorporan a sus

realidades biogréficas y que pueden ser probleméaticos o funcionales.

Para Alvarez (2016), este enfoque aplica a cada dificultad los modelos que explican como
cambia el comportamiento general. Para ello, es necesario conocer en profundidad cuél es el

comportamiento probleméatico, en qué situaciones sucede, con qué frecuencia e intensidad
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ocurren y analizarlos después en términos de sus antecedentes, consecuentes, su historia en

general de aprendizaje, sus condiciones biologicas y su entorno social.

Las técnicas cognitivo-conductuales van dirigidas pues a tratar de cambiar estos
comportamientos problematicos, aumentando unos y disminuyendo otros, creando nuevos
comportamientos, ayudando a relativizar o mejorar otros, etcétera, buscando siempre el

objetivo de que la persona adapte eficazmente sus comportamientos a su entorno.

C. Gestalt: “como Gestalt se denomina la corriente de la psicologia, de corte tedrico y
experimental, que se dedica al estudio de la percepcion. Como tal, Gestalt es una palabra
proveniente del aleman, y se puede traducir como ‘forma’ o ‘contorno’” (Significados, 2017,

Parr.1).

Para la Gestalt, el ser humano organiza sus percepciones como totalidades, como forma o
configuracion, y no como simple suma de sus partes. De alli que lo percibido pase de ser un
conjunto de manchas a convertirse en personas, objetos o0 escenas. En este sentido, es una
disciplina que estudia el proceso mediante el cual nuestro cerebro ordena y les da forma (es
decir, sentido) a las imagenes que recibe del mundo externo o de aquello que de este le ha

parecido relevante (Significados, 2017).

La terapia Gestalt procura centrarse en el presente del individuo, en lo que siente y piensa,
en el aqui y ahora, optando por el empleo de la primera persona para referir las experiencias y
asi poner a operar el “darse cuenta”, es decir, despertar la conciencia del individuo sobre si

mismo, sobre sus actos y su ser, enfatizando el contacto con sus propias emociones.

Todo ello con la finalidad de que la persona llegue a ser ella misma, mas completa, libre e
independiente, para su autorrealizacion y crecimiento personal. De esta manera, el objetivo de

la terapia Gestalt es, sobre todo, desarrollar el maximo potencial de la persona.

1.2.2 Conceptos

Dentro de la base tedrica que se maneja para la realizacion de la investigacion, se necesita

del establecimiento de algunos conceptos como:
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» Comportamiento sexual:

El comportamiento sexual humano reagrupa todos los mecanismos del comportamiento
reproductor humano y todos los comportamientos eroéticos. EI comportamiento sexual humano
es a la vez la necesidad de dar a luz para la supervivencia de la especie y de la busqueda del
placer. Los mecanismos que intervienen son numerosos y, a menudo, muy complejos. Ellos

pueden ser fisicos (por ejemplo, la ereccion), hormonales pero también mentales.

Para Gorguet (2008), existen dos vertientes esenciales en cuanto a la sexualidad: un aspecto
bioldgico y otro de tipo psicosocial. El bioldgico se vincula, ademas de a la procreacion, al
impulso, al deseo, a la capacidad de respuesta sexual y al goce a través de ella. El aspecto
psicosocial estd moldeado desde la infancia cuando se adquieren ideas y actitudes hacia el
sexo determinadas por el entorno familiar y escolar, ya que estas varian acorde con el sistema
de valores morales que regulan las distintas clases sociales y las diferentes culturas, por lo que

la sexualidad carece de validez universal para definir el comportamiento sexual.

» Discapacidad:

Segun la OMS? (2017), se entiende discapacidad como:

Es un término general que abarca deficiencias, las limitaciones de la actividad y las
restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a una estructura o
funcion corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o
tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para participar en situaciones
vitales. Por lo tanto, discapacidad es un fenémeno complejo que refleja una interaccion entre
las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive.
(pérr.1)

» Erotismo:
Para AMSSACS8 (2000), el erotismo se define como:
La capacidad humana de experimentar las respuestas subjetivas que evocan los fendmenos
fisicos percibidos como deseo sexual, excitacion sexual y orgasmo, y que por lo general, se
identifican con placer sexual. Se construye tanto a nivel individual como colectivo, con

significados simbdlicos y concretos que lo vinculan a otros aspectos del ser humano. (parr.1)

7 Organizacion Mundial de la Salud
8 Asociacion Mexicana para la Salud Sexual
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» Habilidades socioemocionales:

Las habilidades socioemocionales son herramientas a través de las cuales las personas
pueden entender y manejar las emociones, establecer y alcanzar metas positivas, sentir y
mostrar empatia hacia los demas, establecer y mantener relaciones positivas y tomar

decisiones responsablemente (Heckman y Kautz, 2013).

» Sexualidad:

Alude a una dimension fundamental del ser humano en la cual se refleja la forma en que
cada persona expresa sus deseos, pensamientos, fantasias, actitudes, actividades practicas y
relaciones interpersonales; basada en el sexo, que también incluye el género, las identidades
de sexo y género, la orientacion sexual, el erotismo, la vinculacion afectiva y el amor, y la
reproduccion. Siendo asi el resultado de factores bioldgicos, psicologicos, socioecondmicos,

culturales, éticos, religiosos, espirituales y comunicativos (Velasquez, 2013).

» Vinculacion afectiva:

Es la posibilidad humana de establecer lazos con otras personas que se construyen y
mantienen mediante las emociones. El vinculo afectivo se establece tanto en el plano personal
como en el de la sociedad mediante significados simbdlicos y concretos que lo ligan a otros
aspectos del ser humano. El amor representa una clase particularmente deseable de vinculo
afectivo (Mendoza, 2009).

» Sexo:

“Se refiere al conjunto de caracteristicas anatomofisiologicas que definen al ser humano
como mujer u hombre. Se nace con él, es universal y no es sindnimo de sexualidad”
(Mendoza, 2009, pag. 36).

» ldentidad sexual:
Incluye la manera como la persona se identifica como hombre o mujer, 0 como una
combinacién de los dos, y la orientacion sexual de la persona. Es el marco de referencia

interno que se forma con el transcurso de los afios, que permite a un individuo formular un
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concepto de sobre la base de su sexo, género y orientacién sexual y desenvolverse en la

sociedad conforme a la percepcion que tiene de sus capacidades sexuales (Gutiérrez, 2003).

» Género:

Se refiere a los roles y responsabilidades socialmente construidos y asignados de acuerdo a
la suma de valores, actitudes, papeles, practicas o caracteristicas culturales basadas en el sexo.
Tal como ha existido de manera historica, transculturalmente, y en las sociedades
contemporaneas, refleja y perpetia las relaciones particulares de poder entre el hombre y la

mujer. (Brudel citado por Guitiérrez, 2003).

» Orientacion sexual:
Para AMSSAC (2000) orientacion sexual se define como:

La organizacion especifica del erotismo y/o del vinculo emocional de un individuo en relacion
al género de la pareja involucrada en la actividad sexual. La orientacion sexual puede
manifestarse en forma de comportamientos, pensamientos, fantasias o deseos sexuales, o en
una combinacién de estos elementos (parr.4)

» Resiliencia
Es el proceso de adaptarse bien a la adversidad. La resiliencia no es una caracteristica que
la gente tiene o no tiene. Incluye conductas, pensamientos y acciones que pueden ser

aprendidas y desarrolladas por cualquier persona (APA?®, 2017).

» Autoestima
La autoestima es definida por Rosenberg (1965) y se refiere a una actitud o sentimiento,
positivo 0 negativo, hacia uno mismo, basada en la evaluacion de sus propias caracteristicas, e

incluye sentimientos de satisfaccion consigo mismo.

» Religion
“Es el conjunto de creencias religiosas, de normas de comportamiento y de ceremonias de
oracion o sacrificio que son propias de un determinado grupo humano y con las que el hombre

reconoce una relacién con la divinidad” (Oxford Dictionaries, 2017, parr.1).

® American Psychological Association
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1.2.3 Base Fisioldgica
A. Lesion Medular

Segin la OMS (2010), “El término «lesiébn medular» hace referencia a los dafios sufridos
en la médula espinal a consecuencia de un traumatismo (por ejemplo, un accidente de coche) o
de una enfermedad o degeneracion”. Es una disfuncion a nivel medular del sistema nervioso
central, con interrupcion de las vias superiores, con las inferiores, o periféricas, que
condiciona alteracion de esfinteres, de la respuesta sexual y ocasiona pérdida de la sensibilidad

y del control muscular voluntario del tronco y miembros (Torices, 2006).

Forner (2005) indica que la paraplejia puede ser dada por las siguientes causas:

e Congénitas: Mielomeningocele

e Infecciosas: Mielitis viricas o bacterianas.

e Inflamatorias: Esclerosis en placas.

e Vasculares: Trombosis arterial 0 hemorragia.

e Tumorales: Metastasis vertebro-medulares, glioblastoma, ependimoma, entre otras.

e Traumaticas: contusion, seccion total o parcial. Son las mas frecuentes.

= Altura de la lesion: cuanto mas alta sea la lesion, mayor nimero de metameras estaran

afectadas y més grave seré el cuadro clinico.

Fig. 1. Lesiones Medulares segun la altura

Lesiones ledulares

Lesion Ca _/"" SN
Cuadriplejia/Tetraplejia R . i Y )
Paralisis completa por debajo = ﬁr.\\\ = /
del cuello AES - 2
Lesién C6 - //' o ‘
Paralisis parcial de brazos y o ;,’f'_ \
piernas ( _— »'
Paralisis parte baja del cuerpo ) /S - 4§ /’
Lesidn T6 il 7 ‘ ,j-:’t J
Paraplejia - = \ _ e
Paralisis por debajo del tdrax /T*'/ e\
= o ~ s

‘o - -
Lesién L1 o \\ =2
Par?QI_ejla ) A =S \ &
Paralisis por debajo de lIa ) /
cintura { {

Retomado de ABACELL, Asociacion Espafiola de Bancos de Células Madre
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» Intensidad de la lesion en el plano transversal:

1 Lesidn completa: No hay paso de estimulos ascendentes ni descendentes.

1 Lesién incompleta: Pasan algunos estimulos en grado variable.

Efecto directo El nivel de la lesidn es determinante para valorar la severidad de la
limitacién (centros medulares de la respuesta sexual humana S-2, S-3, S-4, T-12, L-1, L-2). Se
presenta disfuncion eréectil en los varones y disminucion o pérdida de lubricacion en las

mujeres (Torices, 2006).

Fig. 2. Centros medulares y conexiones sensitivas

Retomado de Total Life Care Compounding by Lake Side Pharmacy

Efecto indirecto Pardlisis, espasticidad, pérdida de la sensibilidad, dificultad para lograr
algunas posiciones, imagen corporal alterada, ansiedad, temor al desempefio, complicaciones

por medicamentos, complicaciones por el uso de catéteres.
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Para muchas personas con lesién medular, el cambio o pérdida de la sensacion genital es
uno de los impactos mayores tras la lesion. Aun asi, la incontinencia urinaria puede que sea la
mayor razon para restringir, y a veces evitar, las actividades sexuales. La incontinencia
urinaria produce una carencia de autoestima determinante para la pérdida de interés por el

sexo. (Campo y Sanchez, 2003).

Dentro de la lesion medular se presentan diferentes fisiopatologias, dentro de los cuales, los

mas comunes son:
» Trastornos de la funcién motora

Dependen de la lesion de las vias descendentes o de las motoneuronas y dan lugar a una
paralisis muscular. Aunque ambas lesiones pueden coincidir, la paralisis muscular puede ser

de dos tipos:

e Pardlisis Flacida en la cual los masculos inervados por las metdmeras en las que se

han destruido las motoneuronas, muestran desde el principio los signos clasicos de las

pardlisis de neurona motora periférica (Torices, 2006).

e Pardlisis Espastica en la que los masculos inervados por la porcion medular que esta

por debajo de la lesion y por tanto separada de los centros superiores, se pueden
contraer de forma refleja ante diversos estimulos aungque estas contracciones no son

voluntarias (Torices, 2006).
» Trastornos de la sensibilidad

En la lesion medular completa se produce una abolicién de la sensibilidad en todas sus
modalidades por debajo de la lesion, al quedar interrumpidas todas las vias ascendentes o

sensitivas que conducen los impulsos aferentes desde la periferia hasta el talamo y la corteza.

A la médula aislada le pueden llegar diversos estimulos por las raices posteriores, que
pueden provocar respuestas variadas, no conscientes al no llegar al cerebro. La distension
vesical y rectal, puede dar lugar a sensaciones vagas, como de peso en abdomen, que el

paciente puede aprender a reconocer e identificar. Probablemente la transmision de los
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impulsos viscerales se efectla a través de la cadena simpatica extramedular. Asi también en

ciertos casos pueden aparecer sensaciones de miembro fantasma.
» Trastornos de la funcion vesical en la lesion medular

Cuando se produce una lesién medular completa cualquiera que sea su nivel y durante la
fase de shock medular, aparece inmediatamente una retencion urinaria por atonia del detrusor.
La vejiga se distiende hasta que al fin gotea la orina por rebosamiento. Una vez superada esta
fase de shock medular la vejiga se comporta de forma diferente, segin sea la lesion

supranuclear o nuclear.

En el caso de las parélisis supranucleares, conforme desaparece la fase de shock medular se
van produciendo contracciones espontaneas del detrusor que provocan un vaciamiento
incompleto de la vejiga. Poco a poco estas contracciones se van haciendo mas efectivas y va

disminuyendo el volumen residual.

Puede también existir una disinergia vesico-esfinteriana de modo que se contraen a la vez
el musculo detrusor y el esfinter externo, lo cual impide la micciéon y produce un aumento de
la presidon intravesical con el consiguiente riesgo de reflujo uretral e hidronefrosis (Torices,
2006).

» Trastornos de la funcion gastrointestinal

En las lesiones nucleares o de cola de caballo en que el arco reflejo estd interrumpido, no
hay contracciones del colon y se precisa la ayuda de la prensa abdominal y del diafragma para

la defecacion.

El esfinter externo esta flacido, lo cual suele producir incontinencia si hay materia fecal en
el recto. Con una reeducacion adecuada es posible conseguir en casi todos los casos una

defecacion suficiente a intervalos regulares y continencia en los intervalos. (Torices, 2006).
» Trastornos de la termorregulacion

Existen problemas relacionados con la termorregulacion sin embargo es posible cierto

control de la temperatura corporal, aunque nunca es tan perfecta como en el hombre sano.
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1.

» Trastornos de la funcion sexual

Para Torices (2006), los trastornos de la funcion sexual producidos por una lesién medular

son diferentes en el hombre y en la mujer.

Trastornos en el Hombre: En la fase de shock medular hay una vasoparélisis y falta de

ereccion. Tras la recuperacion de la fase de shock medular en las lesiones nucleares
que afectan al cono medular o a las raices de cola de caballo no se produce ereccion ni
eyaculacion. Si se ha conservado el centro simpatico situado en L1-L2 puede

producirse salida seminal sin ereccion ni eyaculacion propiamente dicha.

Trastornos de la funcion sexual en la Mujer: En la fase de shock medular pueden

producirse alteraciones transitorias de la menstruacion que se normalizan pronto. En
caso de embarazo puede continuar con normalidad. Posteriormente la mujer puede
realizar el coito a menos que existan graves dificultades mecanicas tales como

contracturas graves y espasmos en flexion y aduccion de caderas.

Pueden quedar embarazadas aunque se debe vigilar cuidadosamente la gestacion y
controlar las infecciones urinarias y la anemia. En las lesiones flacidas el mayor
problema es la ausencia de sensibilidad que es necesaria para conocer el momento del
parto

B. Fases de la respuesta sexual humana, por los doctores William Masters y Virginia

Johnson

Fase de deseo: Ocurre a nivel mental y no tiene trascendencia fisica evidente. Se

caracteriza por el fantaseo con temas relacionados con el sexo y aparece cuando el grado de
excitabilidad neurofisioldgica, las cogniciones, los sentimientos y las sensaciones conducen a

algin tipo de impulso sexual, de manera que se origina la apetencia o necesidad de buscar

placer sexual.
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2. Fase de excitacion: Esta fase se inicia debido a sensaciones sexuales que la condicionan y
pueden ser del tipo fisico o psiquico, tales como una caricia 0 un recuerdo muy intenso, un

beso o un perfume.

Tablal. Cambios corporales en la fase de excitacion de hombres y mujeres

Mujer Hombre
Lubricacion vaginal Ereccion del pene
Expansion de los dos tercios internos de la
cavidad vaginal.

Elevacion de los labios mayores
Elevacion del cuello y cuerpo del Gtero
Aumento del tamafo del clitoris.
Ereccion de los pezones.
Incremento del tamafio de las mamas.

Elevacion parcial de los testiculos.

Elaborado por el equipo investigador

3. Fase de meseta: Se mantiecnen e incrementan los niveles de excitacion sexual

predisponiendo a la persona para el orgasmo.

Tabla2. Cambios corporales en la fase de meseta de hombres y mujeres

Mujer Hombre
Prominente vasodilatacion en el tercio externo ~ .
. Aumento del tamario de los testiculos
de la vagina.
La abertura del introito vaginal de la mujer se . .
estrecha Elevacion testicular completa.

Expansion del interior de la vagina En ocasiones segregacion de fluido por la
uretra.
Aumenta la elevacion del utero
El clitoris se retrae.
Aumento del tamafo de las mamas
Eritema cutaneo (de epigastrio a las mamas,
gliteos, espaldas, extremidades y rostro).
Miotonia generalizada, taquicardia,
hiperventilacion y aumento de la presion
arterial.

Elaborado por el equipo investigador
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4, Fase de orgasmo: Cuando la excitacién llega su punto algido se desencadena el

orgasmo. A nivel psiquico se produce caracteristicamente la caida brusca de la tension

psicologica sexual y a nivel fisico contracciones ritmicas de la musculatura perineal y de

los érganos reproductores.

Tabla 3. Cambios corporales en la fase de orgasmo de hombres y mujeres

Mujer

Contracciones ritmicas y simultaneas del Utero,

del tercio externo de la vagina y esfinter rectal
(plataforma orgasmica).
Aumento de los ritmos cardiaco y respiratorio

Hombre
Contracciones del pene

Eyaculacion.

Aumento de los ritmos cardiaco y respiratorio

Elaborado por el equipo investigador

5. Fase de resolucion: Se llega a ella después del orgasmo. Se caracteriza a nivel fisico por

la detumescencia genital y el retorno del organismo al estado previo, a nivel psiquico se

obtiene una peculiar sensacion de bienestar y relajacion general.

Tabla 4. Cambios corporales en la fase de resolucién de hombres y mujeres

Mujer

Hombre

Desaparece la plataforma orgasmica

entran en un periodo refractario durante el
que no es posible realizar otro nuevo coito

El Gtero desciende

Pérdida de la ereccion

La vagina se acorta.

Detumescencia del escroto

El clitoris vuelve a su posicion normal.

Los testiculos disminuyen de tamafio y
descienden al escroto.

En algunos casos pueden tener mas de un
orgasmo

Es imposible otra eyaculacion, aunque en
ocasiones se tiene una ereccion parcial o
completa.

Elaborado por el equipo investigador

Es importante conocer que cualquier alteracion, ya sea psicoldgica u organica en algunas

de estas fases, impide una respuesta sexual satisfactoria, que de hacerse persistente produce un

trastorno sexual.
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1.2.4 Antecedentes del Enfoque Psicoldgico

A. ABORDAJE DE LA SEXUALIDAD EN EL PROCESO DE REHABILITACION
DE PERSONAS CON LESION MEDULAR

Una lesion medular va a producir un desequilibrio en el bienestar, dado que: en el aspecto
fisico, el mecanismo que controla normalmente la sexualidad genital se ve alterado en una
persona con lesion medular, ya que “(...) un hombre con lesion medular elevada, puede perder
las funciones de la ereccion, la sensibilidad y la capacidad de orgasmo, pero puede

experimentar erecciones reflejas mediante estimulos cutaneos” (Roldan, 2002, p.84).

En el area psicologica, la lesion medular va a repercutir directamente a corto o largo plazo
en aspectos como la autoimagen y la autoestima (Roldan, 2002) ademas de las areas socio-

afectivas.

Madrigal (1994) en su investigacion sobre lesion medular y factores psicosociales a
ochenta personas con esta caracteristica y sexualmente funcionales antes de su lesion, destaca
que la poblaciéon estudiada, posterior a su trauma, tienden a inhibir su comportamiento y
desempefio sexual, dado que mantienen una pobre o baja percepcidn de su autoimagen.
Ademds, en términos generales, la autora resalta que la ausencia de apoyo psicoterapéutico
oportuno en el area sexual, tiende a bloquear, entorpecer o al menos retrasar el establecimiento

de recursos afectivos adecuados.

Oliver (sf), en un escrito sobre su experiencia en consejeria sexual, sefiala que las personas
con lesibn medular ven alterada su autoimagen. Enfatiza ademas que existe un
desconocimiento serio en torno a las alternativas sexuales (diferentes al coito) que pueden
ejercerse a fin de lograr la comunicacion, la calidez y el placer intimo con la pareja de una

persona con lesion medular.

Ahora bien, como parte de estos antecedentes, puede deducirse que la vivencia de la
sexualidad en las personas con lesidn medular, no debe reducirse al mero aspecto genital, ya
que esta va mas alld; incorpora aspectos emocionales y afectivos, asi como el erotismo que
constituye por si mismo una vivencia de uno y para uno mismo. Por tanto, se podria decir que

al existir una lesion medular, la sexualidad no se extingue, sélo se transforma.
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B. AUTOCONCEPTO EN ADULTOS CON PARAPLEJIA QUE LLEVAN UNA
VIDA ACTIVA Y SALUDABLE

La centralidad que tiene el autoconcepto en relacidon al desarrollo de la personalidad es un
tema sumamente destacado en las principales teorias psicoldgicas, puesto que estas afirman
gue un autoconcepto positivo es la base para un buen funcionamiento tanto personal como
social y profesional, dando como resultado, en la mayoria de casos la satisfaccion personal y

la sensacion de sentirse bien consigo mismo.

Actualmente la mayoria de conceptualizaciones sobre personalidad, conducta y motivacién
hacen referencia a la forma en que las creencias que el individuo posee de si mismo influye de

forma decisiva en la manera en que este reacciona ante su realidad y en como la interpreta.

Sin embargo esta percepcion y conceptualizacién puede verse afectada por factores
externos, que llegan a producir cambios repentinos e irreversibles en el cuerpo y en la
corporalidad de la persona, como es el caso de los individuos que adquieren alguna

discapacidad, los cuales se ven obligados a modificar su vida en forma permanente.

Segin  Moreno (2011), las consecuencias de adquirir paraplejia, asume graves
consecuencias ya que el sujeto se ve obligado a afrontar los diferentes cambios en la
percepcion y funcion del cuerpo, dando como resultado que la imagen corporal y la
autoimagen se vean alteradas. Ademéas la actividad social y laboral sufren una reduccion lo

cual tiende a generar sentimientos de pérdida de control y de la integridad del ser.

La alteracion de la movilidad y la sensibilidad, ademas de que involucra la utilizacion
permanente de diferente clase de aparatos y equipos, afecta la habilidad para realizar las
actividades bésicas cotidianas las cuales estan encauzadas a su autocuidado y movilidad, que
le dotan de autonomia e independencia elementales y le permiten vivir sin precisar ayuda
continua de otros; entre ellas se incluyen actividades como: comer, controlar esfinteres, usar el
retrete, vestirse, bafiarse, trasladarse, deambular, entre otras. Por tal razon el sujeto se ve
obligado a reaprender a realizar sus tareas, y a efectuar adecuaciones ambientales y de todo

tipo, en la via de mejorar la accesibilidad a los lugares en los que se desarrolla.
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Segln Lohne y Severinsson (2004), desde el punto de vista emocional, el impacto inicial
esta dado por la dificultad para movilizarse y la imposibilidad para caminar, lo cual se asocia

con una pérdida de la independencia y de la libertad.

Segin DeSanto-Madeya (2006), la dependencia no soOlo incrementa el riesgo de
complicaciones, sino que produce sentimientos de pérdida de la intimidad, de la privacidad y
del control sobre la vida y el cuerpo, lo que genera incertidumbre, ansiedad, estrés, depresion,
angustia emocional e ideacion suicida. Glass, Jackson, Dutton, Charlifue & Orritt (1997).
Indican que la depresion tiene una correlacion positiva y significativa con la edad, siendo

menos frecuente en personas jovenes.

Siendo el &rea laboral una de las dimensiones principales en la formacion del autoconcepto
se toma como referencia la tesis de Larios, Porres y Robles (1983) quienes estudiaron el
proceso de readaptacion laboral del paciente minusvalido, teniendo como objetivo la
readaptacion laboral del este tipo de pacientes y conocer que elementos son los que le impiden

su no readaptacion a la actividad laboral.

Se tomaron en cuenta en este estudio la intervencion de factores de adaptacion a nivel de
hogar, social, emocional y de salud. El campo de trabajo para esta investigacion fue el centro
de recuperacion No. 1, situado en la 13 calle 0-18, zonal, de la ciudad de Guatemala, tomando
al azar una muestra de 25 pacientes comprendidos entre las edades de 15 a 40 afios, de nivel
socio-econdémicos y cultural bajo, presentando las limitaciones siguientes: amputacion, atrofia
muscular peroneal, espina bifida, espondilitis, hemiplejia, monoplejia, cuadriplejia, paraplejia

y poliomielitis.

Los resultados permiten concluir que las secuelas del trauma causan dependencia, alteran la
imagen corporal, la interaccion social, el sentido de coherencia del ser y la corporalidad. Con
el tiempo, estas personas, re-conocen su "nuevo cuerpo™ y construyen una nueva corporalidad,
proceso que aun no ha sido descrito y que se considera fundamental encaminado a ayudar a las

personas con este tipo de lesion para lidiar con las dificultades cotidianas.
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C. EL AUTOCONCEPTO, LOS FACTORES RESILIENTES DE LA
PERSONALIDAD, Y SU RELACION CON LA SEXUALIDAD EN LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD FIiSICA Y SENSORIAL

Siendo que el cuerpo es la primera imagen que la persona da a los deméas. Esta imagen se
modifica a partir de los vinculos que cada uno establece. En el caso de la persona
discapacitada, ademas de sentir su figura distorsionada, debe incorporar elementos tales como

ortesis, bastones, sillas de ruedas, orinales, sondas, etc.
» Satisfaccion sexual en la discapacidad

Cabe destacar que la mayoria de las diferencias en el funcionamiento sexual entre las
personas con Yy sin discapacidad pueden residir en la dificutad para encontrar pareja. En
diferentes estudios se ha visto que el nivel de deseo sexual es igual en ambos colectivos, pero
las personas con discapacidad mantienen una menor actividad por la dificuttad de encontrar

pareja y por tanto su grado de satisfaccion sexual es menor.

En las personas que tenian pareja, los niveles de actividad sexual eran practicamente igual,
sin importar la discapacidad; la severidad de la discapacidad no fue relacionada con el nivel de
satisfaccion, aunque en determinados casos si estaba interferida cuando habia problemas
fisicos como dolor, debilidad, etc. que afectaban al funcionamiento sexual (Gil; Cardero,
2003).

Sin embargo, la sexualidad no era igualmente vivida por aquellos cuya lesién se habia
producido antes o después de la pubertad y que los conflictos de relacion, la falta de pareja y
los problemas sexuales resultaron ser mas frecuentes en los primeros. Las actividades sexuales
solitarias se realizaban menos que lo esperado y aunque existia inconformismo con el nivel de

satisfaccion sexual, no se hacia nada para mejorarla.
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1.3 Metodologia Cualitativa

La investigacion se basa en la metodologia cualitativa ya que es el método que se enfatiza
en captar y reconstruir el significado de la realidad desde la perspectiva particular de los/as
participantes y con ello contemplar cada uno de estos aspectos como un conjunto de elementos
que han influido en la percepcion individual del fendmeno investigado. Ademas, con la
investigacion no se pretende generalizar teorias o0 constructos, tampoco se dirige a aprobarlos
0 rechazarlos; sino que se conduce a adquirir el contenido de las experiencias y el significado
que se da en casos especificos dentro de contextos (tiempo, espacio) en los que se desenvuelve
cada uno de ellos por medio de diversas técnicas como entrevistas y observacion. Es por ello
que su disefio se basa en los Estudios de Orientacion Tedrica, especificamente el disefio
denominado Construccion de Teorias fundamentadas cuyo objetivo principal es descubrir

teoria a partir de datos comparativos obtenidos por parte de los participantes.

= Disefio muestral
El muestreo que se utiliza para la investigacion es intencional en modalidad opinatica; ya
gue se seleccionaron los informantes de forma voluntaria debido a su conocimiento sobre la

situacion a investigar, lo cual procura informacion clave para la investigacion.

« Criterios de inclusion para informantes primarios

e Hombres y mujeres con algin tipo de lesion medular
e Hombres y mujeres en edad reproductiva
e Hombres y mujeres con mas de 3 afios con lesion medular

e Hombres y mujeres que hayan recibido rehabilitacién fisica a causa de la lesidn
medular

e Hombres y mujeres que hayan recibido atencion psicologica debido a la lesion medular

Residentes del departamento de San Salvador

o Criterios de exclusion para informantes primarios

e Hombres y mujeres con patologias distinta a lesion medular
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Hombres y mujeres que no estén en edad reproductiva
Hombres y mujeres que tengan menos de 3 afios con lesién medular

Hombres y mujeres sin haber recibido rehabilitacion fisica ni atencion psicologica

debido a la lesion medular

Residentes de departamentos diferentes a San Salvador.

o Criterios de inclusion para informantes secundarios

Neurocirujano/a, fisiatra o fisioterapeuta, psicOlogo/a o sexdlogo/a que trabajen o

hayan trabajado con personas con lesion medular.

Neurocirujano/a, fisiatra o fisioterapeuta, psicOlogo/a o sexologo/a que trabajen en
instituciones publicas o privadas dedicadas a la rehabilitacion de personas con lesion
medular.

Médicos que conozcan los protocolos de atencion en hospitales publicos o privados

para personas con lesion medular.

o Criterios de exclusion para informantes secundarios

Cualquier profesional diferente a neurocirujano/a, fisiatra o fisioterapeuta, psicélogo/a

0 sexologo/a que trabajen o hayan trabajado con personas con lesion medular.

Neurocirujano/a, fisiatra o fisioterapeuta, psicélogo/a o sexdlogo/a que no trabajen o

no hayan trabajado con personas con lesion medular.

Neurocirujano/a, fisiatra o fisioterapeuta, psicélogo/a o sexdlogo/a que no trabajen o
hayan trabajado en instituciones publicas o privadas dedicadas a la rehabilitacion de

personas con lesion medular.

Médicos que desconozcan los protocolos de atencion en hospitales publicos o privados

para personas con lesion medular.
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= Codificacion de categorias

Fig. 3. Representacion de la codificacion de categorias

Vinculacion

Adaptacion del
comportamiento
sexual de
personas con
lesion medular

Elaborado por el equipo investigador

La identificaciobn y clasificacion de elementos es la actividad que se realiza cuando
categorizamos y codificamos un conjunto de datos. La categorizacion, herramienta méas
importante del analisis cualitativo, consiste en clasificar conceptualmente las unidades que son
cubiertas por un mismo tema; en este caso, se han escogido las categorias de: Discapacidad,
Autoestima, Resiliencia, Vinculacién y el Comportamiento Sexual.

El establecimiento de categorias puede resultar de un procedimiento inductivo, es decir,
a medida que se examinan los datos, o deductivo, habiendo establecido a priori el sistema de
categorias sobre el que se va a codificar. Aunque, normalmente, se sigue un criterio mixto

entre ambos.
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= Recogida de datos

La obtencién de informacion serd a través de:

o Laentrevista a profundidad*®
Una entrevista es un didlogo, preparado, disefiado y organizado en el que se dan los roles

de entrevistado y entrevistador.

Los temas de la conversacion son decididos y organizados por el grupo entrevistador
mientras que ellla entrevistado/a (informantes primarios) despliega a lo largo de la
conversacion elementos cognoscitivos (informacion sobre vivencias y experiencias), creencias
(predisposiciones y orientaciones) y deseos (motivaciones y expectativas) en torno a los temas
que el grupo entrevistador plantea, temas y sesiones semanales cuyo eje central es cada una de
las categorias planteadas anteriormente. La entrevista por lo tanto supone una conversacion

con fines orientados a los objetivos de la investigacion.

Se va a centrar en la entrevista semiestructurada. Este tipo de entrevista requiere de una
cuidadosa preparacion y realizacion. El grupo investigador tiene un guion con items derivados
del problema general que quiere estudiar. A lo largo de la entrevista la persona entrevistada ira
proporcionando informacion en relacion a estos items, pero el curso de la conversacion no se

sujeta a una estructura formalizada.

Se necesita habilidad del grupo entrevistador para saber buscar aquello que quiere ser
conocido, centrando la conversacion en torno a cuestiones precisas. Para ello habra que saber

escuchar, saber sugerir, y sobre todo alentar al entrevistado para que se exprese.

Dentro de los temas a abordar se destacan las 5 categorias propuestas: autoestima,
discapacidad, resiliencia, vinculacién afectiva y comportamiento sexual. Integrandolas en todo
el proceso de la entrevista asi como también se abre espacio a la formulacion de preguntas que
sean necesarias para comprender la vivencia subjetiva de las personas, aunque no se hayan

contemplado en las categorias dispuestas por el equipo investigador.

10\er Apéndice 1. Guia de entrevista
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e Observacion cualitativall

Se trata de una técnica de recoleccion de datos cuyo proposito es comprender procesos,
interrelaciones entre personas y sus situaciones 0 circunstancias y sucesos que ocurren a través
del tiempo, asi como los patrones que se desarrollan y los contextos sociales asi como los

culturales en los cuales ocurren las experiencias humanas en el medio donde se desenvuelve.

Se realizarda por medio de una guia de observacion estratificada en diferentes elementos
como: tono de voz, lenguaje, expresion corporal, aseo personal, ambiente, entre otros. Cada
uno de éstos tendran diferentes items que proporcionaran informacion pertinente a los
comportamientos de los participantes ante cada una de las entrevistas; brindando asi mayor

cantidad de informacion que pueda ser interpretada segin lo manifestado.

e Cuestionarios!?

Un cuestionario es un instrumento de investigacion que consiste en una serie de preguntas
con el propoésito de obtener y recolectar datos cualitativos o cuantitativos mediante una serie

de preguntas disefiadas para conocer o evaluar algin tema.

En esta investigacion se utilizan tres cuestionarios dirigidos a profesionales en el area
motriz (Fisiatras y fisioterapistas), en el area de la salud mental (psicdlogos y sexologos),
ademas dirigidos a instituciones publicas y privadas para conocer los protocolos de atencion

para personas con lesion medular.

Estos cuestionarios estan disefiados con preguntas cerradas, dicotomicas y filtro, para la
recopilacion y analisis de forma mas completa sobre el contexto de salud y rehabilitacion por

el que atraviesan las personas con lesién medular.

1 Ver Apéndice 2. Guia de observacién
12 \fer Apéndice 3. Cuestionarios

32



1.4 Procesamiento de la informacion

=  Analisis de datos

Relaciones entre los datos relacionados entre si, generando teoria a partir de la relacidn
entre éstos y que serdn un reflejo de la realidad que se estd estudiando. Utilizando como medio

de procesamiento de datos el siguiente:

- Weft QDA

Weft QDA es un programa de computacion para investigaciones cualitativas que tiene un

conjunto de herramientas para administrar datos que con tres funciones basica:

- Guarda los datos en forma organizada (categorias analisticas o demogréaficas

suministradas por el investigador)

- Busca y Clasifica los datos en categorias analiticas establecidas por el investigador.

Establece relaciones con los datos a través de diversas busquedas.
- Permite visualizar las busquedas en forma de textos o cuadros de doble entrada

Este programa de utilizd para clasificar las frases mas representativas de cada uno de los

participantes en relacion con las categorias asignadas en cada una de las sesiones.
e Triangulacién

La logica de la triangulacion se apoya en sus dos funciones principales. La primera de ellas
proviene del enriquecimiento (validez interna) que una investigacion recibe cuando, a la
recogida de datos y a su posterior interpretacion, se aplican diferentes técnicas. La segunda de
ellas procede del aumento de confiabilidad (validez externa) que dicha interpretacion
experimenta, cuando las afirmaciones del investigador vienen corroboradas por las de otro
colega o por la contrastacion empirica con otra serie similar de datos. (Ruiz Olabuénaga, 2007,
p.330).

“La triangulacion, sin embargo, no busca el contraste o el cotejo de resultados obtenidos

por diferentes acercamientos metodologicos a la realidad social, sino el enriquecimiento de
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una visibn (comprension) Unica que resulta de la alimentacion mutua de ambos

acercamientos.” (Ruiz Olabuénaga, 2007, p.331).

Es por ello que en esta investigacion se realiza la triangulacion por informantes clave con la
cual se genera entre todas las categorias abordadas dentro del proceso de entrevista asi como
también se presentan triangulaciones de la religion como una categoria que presentd gran
incidencia en la adaptacion del comportamiento sexual y la cual no se habia contemplado.
Ademas de presentar la triangulacion de cada una de las categorias relacionadas con el sexo de

los participantes de la investigacion.

Asimismo se realiza una triangulacion por técnicas: se hace a partir de la informacion
recolectada a través de diferentes técnicas como la entrevista semiestructurada y la
observacion cualitativa para la recoleccion de datos hacia los informantes primarios; a su vez,
se utilizan cuestionarios de caracter cuantitativo dirigidos a profesionales e instituciones
publicas y privadas con el objetivo de utilizar este multimétodo para complementariedad vy
ampliacion de la informacion recabada y de esta forma comprender un area social

determinante para el tema a investigar.

e Graficos de barra y porcentajes

La importancia de utilizar aspectos del método cuantitativo en este tipo de investigacion es
para darle mayor fundamentacion y rigor metodologico, es por ello que, mediante los
resultados obtenidos de la aplicacion de instrumentos para profesionales de instituciones
publicas y privadas para comparar los protocolos a seguir en cada institucion se realizan las

respectivas triangulaciones.

» Validez y confiabilidad

En términos generales se distingue la confiabilidad de los instrumentos de medicion en si
mismos (su coherencia interna 0 su estabilidad temporal, etc.) de la confiabilidad del uso de
los mismos (poco importa si se trata de guias de observacion, de cuestionarios, de inventarios,
etc.).
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Tomando la confiabilidad interjueces como una de las técnicas para generar
confiabilidad en los instrumentos, ya que la confiabilidad se demuestra por el uso de un indice
apropiado, destinado a demostrarle al lector, la base sélida de los datos obtenidos. En algunos
casos, los jueces deben codificar un material de investigacion, atribuyéndole uno u otro valor —

pero sélo uno— de una serie de categorias mutuamente excluyentes.

Es por ello que se realiza un proceso de validacion de instrumentos mediante la técnica de
Lawshe, en el que 5 profesionales deben de indicar “Esencial”, “Util pero no esencial” y “No
esencial’; a cada uno de los items de los mstrumentos. Después de ello se procede a realizar el
procesamiento de resultados!® mediante la formula de Lawshe y de esta forma contar con la

validacién de los instrumentos mencionados anteriormente.

Asimismo, como técnica de confiabilidad de la investigacion de carécter cualitativo se tiene
en base a la credibilidad por medio de la triangulacion, que Ruiz Olabuénaga (2007) define
como: “Recurso a una variedad de fuentes de datos e interpretaciones, de investigadores, de
perspectivas (teorias) y de métodos, contrastando unos con otros para confirmar datos e

mterpretaciones.” (p. 109).

13 Ver Apéndice 4. Procedimiento de Tabulacién de Resultados
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Capitulo Il. Rescatar la narrativa

En este capitulo se reemplaza de un lenguaje oral a escrito los datos que los informantes
primarios facilitaron por medio de las entrevistas; en este apartado se expresa la
reconstruccion de los hechos a través de los que se ha generado el proceso de adaptacion del
comportamiento sexual de personas con lesion medular segin sus experiencias. Ademas, con
ello se busca encontrar el significado de la adaptacion del comportamiento sexual de personas
con lesion medular en los casos de estudio para dar el salto cualitativo de lo cotidiano en cada

una de sus vivencias.

Tabla 5. Caracteristicas de informantes!4

o Informantes Informante 1 Informante 2
Caracteristicas
Pseuddnimo Blanca Alicia Lucas
Edad 38 21
Nivel de estudio Universitaria Universitario
Estado civil Soltera Soltero
Lugar de procedencia Cuscatlan La Libertad

Elaborado por el equipo investigador

2.1 Discapacidad
Origen

La realidad con la que se percibe el mundo difiere de las condiciones en las que una
persona se ha desenvuelto desde su nacimiento, el concepto que tiene de ella, las habilidades,
potencialidades, caracteristicas personales asi como las formas de afrontar las situaciones que
se deparen, los roles que le son asignados, entre otros. Por ello es importante dejar en
evidencia que la percepcidén que se tiene sobre la discapacidad tiene que ver en cierto aspecto

con el origen de la misma; siendo diferente la forma en que se acepta la condicion. Al ser
congénita y de ser adquirida.

14 Ver apéndice 5. Caracteristicas de informantes
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Es evidente la carga emocional que conlleva el haber tenido una vida convencional y que
en un instante la vida que se conocia dé un giro de 180 grados; el impacto que genera un
traumatismo por la violencia en la que vive la sociedad salvadorefia genera en la informante
sentimientos de resignacion y tristeza ante el evento que qued6 impune, no s6lo el ser victima
de la inseguridad sino también de los procesos judiciales, afiadiendo a ello la lesidn medular y
ganando asi una connotacion de persona con discapacidad y produciendo una readaptacion de

su realidad en todos los sentidos posibles.

Asumir la pérdida de movilidad desde el nacimiento es un proceso de adaptacion con mas
tiempo, en el que se crece con ello; su realidad se acepta a través del desenvolvimiento con su

entorno, se vuelve parte de su cotidianidad y por ende, tiene esa Unica experiencia de vida.

Otro elemento importante es el momento en que se adquirid la lesion en relacién con el
ciclo vital en el que se encontraba la persona, ya que no es lo mismo sobrellevar una lesion
congénita que ha ofrecido la posibilidad de construir una imagen de si mismo que lo incluya,
que padecer las repentinas secuelas de un traumatismo a partir del cual reorganizar toda la
vida en sus diferentes aristas. Asi lo manifiestan los informantes claves en las siguientes

declaraciones:

“Mi lesion o incapacidad fue adquirida por arma de fuego...Digamos que la primera lesion
fue un accidente y quedo registrado como una caso mds ...la segunda fue la caida en la silla en
la u en esos esos yo les llamo planchas de hierro como que las colocan para los desagiies”

Blanca Alicia

“Pues desde el nacimiento yo he pasado varias operaciones, porque yo traia una enfermedad
que se llamaba mielomeningocele e hidrocefalia, el mielomeningocele es una pelotita en la
espalda, y esa pelotita en la espalda se me explot6 y hace que uno no pueda caminar y parte
de ese liquido paso al cerebro y como se estaba reteniendo en el cerebro, la cabeza me iba

creciendo poco a poco y por eso es que me tuvieron que operar también de hidrocefalia’

Lucas.
Concepto de discapacidad

A partir de la naturaleza de la lesion medular, es trascendental pasar por diferentes procesos

para poder enfrentarse a la realidad que les rodea; donde reconocer, asumir y aceptar que esta
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sociedad esta regida por un modelo médico; que las personas son categorizadas debido a una
condicion corporal distinta y se wvuelve una etiqueta reduccionista, ademas de generar una
connotacién de minorias desvalidas y por tanto pasivas ante el contexto en el que se
desenvuelven.

Situacion que estigmatiza a las personas frente a la sociedad; sin embargo, ellos tienen una
percepcion distinta a la habitual, expresando que las limitaciones en las actividades que
pueden desempefiar no es un impedimento para realizarlas. A pesar de ello, son conscientes
que lo pueden llevar acabo con algunas diferencias, ya sean de procedimiento, tiempo,
asistencia humana o de ayudas técnicas, etc. Una de estas situaciones es la necesidad que han
tenido ambos de crear o vivir en lugares con accesibilidad para la silla de ruedas, formas

alternativas de utilizar el bafio asi como la meticulosidad en la higiene del mismo, entre otros.

Ademés, en estas mismas afirmaciones se muestra que el significado subjetivo de una
palabra varia en cada persona y que es el mismo individuo quien adopta las definiciones
establecidas o le atribuye las adecuaciones propias segin su percepcién. En este caso, la forma
en gque ambos participantes manifestaron su concepto de discapacidad fue muy positiva, se
evidenciaba la aceptacién de la condicion fisica, sin embargo ambos fueron determinantes al
expresar que una discapacidad no se da uUnicamente por la limitante fisica, sino también por la

forma en la que ellos mismos asumen Yy afrontan dicho concepto.

“Uno no tiene discapacidad, sino que uno propio se lo atribuye, porque yo puedo hacer
cualquier cosa que una persona normal, solo que con la diferencia que no puedo caminar.

Pero de que puedo desarrollarme en la sociedad si puede ser como tal” Lucas.

[z ® . .
Tenemos el termino de personas con capacidades especiales, pero podemos hacer las cosas

de una persona convencional, de una manera diferente” Blanca Alicia

Es asi como el concepto de discapacidad no conlleva limitantes en el desempefio de sus
actividades si ellos mismos no se adjudican distorciones cognitivas ante éstas; el conocimiento
y la valoracion que hacen de si mismos al saber que son capaces de ejecutar tareas cotidianas,

hace que no se perciban como personas anormales o inferiores a las personas convencionales.
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Secuelas a otros 6rganos

En esta misma linea, entre las adecuaciones que se deben de tener en cuenta debido a la
lesion medular, se encuentra el cuidado ante las secuelas que dicha condicion le genera a otros
Organos o sistemas que se asocian al mismo, ya que es una condicién transversal que afecta

todas las esferas y componentes de la calidad de vida de las personas.

En los casos expuestos en esta investigacion, las tres principales secuelas fisicas que se
derivan de la lesion medular son sobre el control de esfinteres, cuidados para evitar atrofia
muscular y la alimentacién. Es evidente que el saber que han quedado secuelas de este tipo,
genera afliccion, wverglenza y un sentimiento de impotencia en los participantes,

manifestandose en la forma en que se expresan.

A pesar de ello, el grado de conocimiento de su propio cuerpo asi como el tipo de lesion
que tenga la persona, es determinante para el accionar que pueda tener la persona con respecto
a las adecuaciones que debe de realizar en cuanto a su cuidado personal. Dentro de estos
ajustes que se deben realizar, es la utilizacion de ayudas técnicas como los pafiales; objeto que
puede ser considerado como una ayuda para la facilitacion de la miccion o por resguardado de
la misma.

“Eso fue como a los 10 -12 afios; otra fue derramamiento de vejiga, porque mi vejiga era muy
pequefia, no eranormal, sino que eramuy pequefia. Tenia que usar pamper y todo eso, pero

con esa operacion ya no tengo la necesidad de usar pamper ni nada de eso” Lucas

Sin embargo, el depender de un articulo y saber que no hay control de los esfinteres, es una
situacién que para algunos resulta vergonzoso; por eso, el ser capaces de costear una cirugia
con el fin de regular dicho estado asi como poseer el potencial para que con ello se logre un
poco mas de independencia, logran sentirse duefios de si mismos, generando asi una mayor
seguridad en si, la conflanza y la forma de interactuar con los demas se wvuelve menos

estresante.

A pesar de ello, para las personas que no tienen la posibilidad de pagar cirugias o que su
tipo de lesion medular no genere las condiciones propicias para poder tener un control de
esfinter propio, deben de aprender a tener cuidados precisos para la utilizacion de éstos. Por

ejemplo, los cambios necesarios que deba de hacer al dia, los procedimientos adecuados para
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no lacerar la piel, producir ampollas o el extremo cuidado que debe de tener en los bafios para
evitar infecciones; es asi como lo manifiesta Blanca Alicia, quien es muy organizada y
cuidadosa de su cuidado personal, ya que sabe las consecuencias que una inadecuada higiene

puede causar en su organismo.

Por consiguiente, las diferencias individuales que puedan existir entre las personas, ya
sean fisioldgicas o econémicas, son s6lo un factor que facilita el sentido de independencia en
cuanto a control de esfinteres se refiere. Sin embargo, la responsabilidad y el compromiso que
cada quien tiene sobre si mismo es lo esencial para poder tener un grado de control y

funcionamiento estable de su persona.

Asimismo se puede evidenciar con el cuidado que cada persona debe de tener sobre la
alimentacion que tiene, dieta que debe de ser rigurosa a consecuencia de los problemas
intestinales derivados de la lesion. En este sentido, la persona debe de tener la voluntad de
comer e hidratarse adecuadamente para que no haya compactacion de los intestinos y genere la

intervencién hospitalaria.

En este caso, la informante adquirié este tipo de compromiso con su persona después de
haber pasado por una situacién médica delicada; el sufrimiento, dolor y miedo por el que tuvo
que pasar debido a una inadecuada orientacion medica fue el detonante para que se preocupara
por su salud preventiva. Es asi como cre6 una necesidad de informarse ella misma acerca de

las consecuencias y posibles secuelas que pudieran haber debido a la lesidn medular.

“Yo sé como trabaja mivejiga, en 3 0 4 horas tengo que evacuar, pero por seguridad y por
cuidar las nalgas de no lacerarme, entonces por lo general todos los dias ando pafial es un
modo, el pafial absorbe y me lo cambio seguido uso 3 al dia por lo general usouno en el dia y
Uno en la noche, también tengo que tener cuidado con lo que como...porque por eso se me

compactaron los intestinos a los dias de haber salido del hospital” Blanca Alicia

Es importante destacar que las instituciones hospitalarias tienen un gran impacto en este
sentido, ya que son los médicos quienes deben de dar las indicaciones precisas de las
limitaciones y precisiones que deben de tener sobre la alimentacion, higiene, cuidados fisicos,
entre otros componentes necesarios para la adaptacién y buen funcionamiento organicos de las

personas; estas indicaciones deberian de ser explicadas tanto a la familia 0 personas que vayan
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a ser apoyo para las personas, asi como para la misma persona ya que son ellos quienes

tendran que conocer de mejor forma estos ajustes e incorporarlos a su vida.

Con ello, la responsabilidad y sentido de independencia va tomando ain mas fuerza en
cada uno de ellos. Componentes que son de mucha utilidad para el cuidado que deben de tener
con los ejercicios indicados para los musculos; a pesar de que las personas con lesion medular
no tengan movilidad en algunos de sus extremidades, es preciso que cuenten con algun tipo de

terapia fisica proporcionada por fisioterapeutas o realizada por ellos mismos.

Los musculos deben de tener cierto tiempo de ejercitarse para que su flexibilidad y tensién
se mantengan en un estado 6éptimo, de lo contrario, puede haber consecuencias negativas como
la atrofia muscular donde el tamafio y la fuerza de los mlsculos se va deteriorando pudiendo
generar mayores inconvenientes médicos en un futuro. Sin embargo, es parte de la
habituacion, responsabilidad y autocuido el seguir con las indicaciones pertinentes para tener

una vida sin las menores secuelas organicas posibles.

“Mi lesion es poquito como a 10 cm del ombligo hacia abajo, hay sensibilidad de ciertos
organos. Porejemplo los esfinteres, en mi caso yo tengo control de algunos musculos por esa
razén es que puedo comprimir y cosas asi; ademas, en el ISRI le ensefian a hacerse los
ejercicios para que no haya atrofia muscular, pero eso ya es de cada quien como lo hace”

Blanca Alicia

“Sino se hace en los tiempos indicados los tendones de los musculos como que se contraeny

se ponen bien rigidos” Lucas

“Hay recomendaciones que personas que solo pasamos sentados que tenemos que cada cierto
tiempo, unas 3 veces al dia, o sino también acostarnos... pero no solo pasar en la silla de

ruedas, si uno se queda en la cama, que cambie de posicion”. Lucas

Para Blanca Alicia, también ha sido determinante el vivir en una asociacion destinada a
personas con discapacidad fisica en relacion a este tema, ya que ha sido espectadora de
emergencias y situaciones médicas graves por las que han tenido que atravesar algunos de sus
comparfieros de vivienda a consecuencia de la poca responsabilidad, compromiso y cuidados
que tiene consigo. El observar como dejar de cambiar de postura cada cierto tiempo ha

generado ampollas tan grandes que necesitan cirugia 0 amputacion de los miembros, han sido
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escenarios que le han hecho comprender la importancia que tiene el cuido de si mismos vy el

haber aprendido bien los ejercicios en la etapa de rehabilitacion.
Rehabilitacion

Asi pues, conviene subrayar la importancia que la etapa de rehabilitacion tiene para las
personas con lesion medular; a pesar de que los ideales que se plantean en las instituciones
dedicadas a esta fase son de ofrecer una rehabilitacion integral para la independencia de estas
personas, los profesionales asi como los familiares se centran en cubrir el estado fisico
primordialmente, en algin grado insustancial incluso se preocupan por la salud mental; pero

no se contemplan cuestiones como la sexualidad.

En relacion a las instituciones a las que son referidas y atendidas las personas, hay que
tomar en cuenta la diferencia y calidad de atencion que se brindan en instituciones publicas y
privadas, ya que la demanda que se tiene de cada una de ellas asi como los recursos
tecnoldgicos y financieros hacen una diferencia importante en relacion con los resultados que

se puedan obtener.

Ademas, se hace hincapié en la diferencia que existe entre la fase del hospital en donde el
objetivo principal es velar por la vida de la persona, estabilizar las funciones organicas de la
persona para que tenga las condiciones minimas de sobrevivir; en cambio la fase de
rehabilitacion se enfoca en proporcionar las herramientas basicas y necesarias para que la
persona pueda desarrollarse con la mayor independencia que sea capaz de alcanzar por medio

de las terapias que brindan en la institucion.

“No, en la parte rehabilitadora ya era... vaya, es muy separado del hospital, por eso estd una
personaque adquiere una discapacidad, que hasta ustedes estan expuestos, andar manejando
andamos en el bus, o cualquier cosa puede suceder, entonces primero lo hospitalizan, para
estabilizarle la vida, la salud. La parte rehabilitadora es muy aparte, incluso en el Rosales que
es servicio de salud publica, ahi lo que hacen le dan unareferencia para equis lugar, el ISRI.
Entonces el ISRI no es hospital sino que es ya como aparte, peroya cuando nosotros salimos

del ISRI se supone que ya venimos capacitados para enfrentar la sociedad” Blanca Alicia.

Es importante destacar que la fase de rehabilitacion conlleva cambios radicales en la

persona desde el inicio donde la independencia se va adquiriendo conforme a los obstaculos
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gue solventa por su propio esfuerzo. Ademas, se destaca la intervencion fisica como punto de
partida y eje principal dentro del proceso donde intervienen diferentes profesionales de la
medicina como urdlogos/as, ortopedas, fisiatras y fisioterapeutas que son los/as encargados/as

de evaluar y establecer el plan de intervencién necesario para cada persona.

“El fisioterapista me hacia ejercicio en los miembros inferiores, el ortopeda me veia... como este pie a
veces se me desvia unpocoy veiasi el aparato estaba para la condicién mia, sino me lo cambiaban.

Cada cierto tiempo me hacian el cambio. Ellos me ensefiaron a hacer los ejercicios yo solo”. Lucas.

Otro punto importante es la centralidad que el mejoramiento fisico tiene para las
instituciones de rehabilitacion, dejando la salud mental o las intervenciones psicologicas como
un area sin la importancia debida, minimizando la necesidad de ello y proporcionando una

perspectiva reduccionista del quehacer del/a psicologo/a.

“El caso es que hay un cambio militar, del hospital a la rehabilitacion. Ahi usted tiene que
levantarse, bafarse, cambiarse. Ahi usted va en fase de ser independiente; ahi viene la agonia
de uno cuando esté a ceroy mas yo que iba inestable de la columna me iba asi ve. Cuando ya
tuve 5 dias me empezaron a buscar un corsé porque para darle seguridad a la columna. El
caso es que después que terminaba las terapias, tenia que esperar el almuerzo y el doctor nos

decia que el dolor es psicoldgico, que teniamos que aprender a manejarlo y sin
pastillas...porque la atencion psicologica eran consejos emocionales, si uno sabe su realidad,

sabe los pasos que tiene que dar” Blanca Alicia.

Es importante destacar que, en la fase donde la persona deberia de sentirse con mayor
soporte 0 ayuda del personal, es cuando menos la obtuvo Blanca Alicia. El miedo y la
impotencia de no tener control de su propio cuerpo, saber que necesita de ayudas externas
como la asistencia de personas o el uso de ayudas técnicas para poder lograr un poco de
aquella independencia que se encontraba perdida, dio una nueva perspectiva de cual era su
realidad. Es por ello que a partir de la fase de rehabilitacién, integré aln méas su necesidad de
ser independiente y con ello aceptar su condicion; debido a esto, las orientaciones que se
brindaban en su sesidén psicoldgica se veian deméas, ya que ella fue adquiriendo consciencia de

sus limitantes desde el momento en que entré en la institucion.
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“Asistencia psicologica segun me recuerdo si. Pero no me integraron ahi. No tuve asistencia
porque el médico me dijo que no tenia retraso mental asi que no necesitaba vea... el médico del

ISRI” Lucas.

En contraste a Blanca Alicia, las vivencias de Lucas fueron muy diferentes; al haber tenido
una lesion congénita, desde su nacimiento se vio obligado a utilizar diferentes ayudas técnicas
y personales para su desarrollo; utilizando la institucion de rehabilitacion para el acoplamiento
de los diferentes aparatos que debia aprender a utilizar. Por ello, la atencién psicoldgica
brindada estuvo centrada en la evaluacion de sus procesos cognitivos debido a la operacion
cerebral que tuvo y al haber descartado lesiones o condiciones cognitivas alteradas, no obtuvo

mas intervencion en este ambito, considerandolo asi, algo innecesario.
Contexto e Infraestructura

Como se mencionaba anteriormente, el contexto socioecondémico en el que cada persona se
desenvuelve y desarrolla, marca una diferencia entre las formas de adaptacion que cada una
tiene con respecto a las nuevas necesidades a las que se enfrenta debido a las consecuencias

derivadas de la lesion medular.

Uno de los factores que mas inciden en esta dificultad que se presenta esta relacionado con
la infraestructura, iniciando con las condiciones del hogar de las personas; en donde la media
de la poblacién salvadorefia viven en casas pequefias, con espacios estrechos y en las cuales el

hacinamiento es evidente.

Al mismo tiempo, al ser una sociedad excluyente que vela por el confort de la mayoria pero
olvida e invisibiliza a las minorias; las casas, escuelas, edificios, entre otras estructuras, no
cuentan con las adaptaciones necesarias para la facilidad de desplazamiento de personas con
discapacidad. Situaciébn que genera en muchas ocasiones, la necesidad de invertir en

reestructurar los espacios para brindar una mejor estadia para las personas.

A pesar de ello, s6lo una minoria es capaz de poder asumir y solventar estas renovaciones
estructurales dentro de sus hogares, por lo que es necesario tener la ayuda de instituciones

externas que cumplan con los requerimientos basicos para la comodidad de las personas.
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“Entonces desde ahi me mencionaron la existencia de la Asociacion, porque la mayoria de las
familias salvadorefias no tienen las condiciones, y en mi familia también se da, de que las
casas son pequefias, de colonia, entonces no esta el espacio adecuado, pero igual yo pasé 7

anios con mi familia.” Blanca Alicia.

El poder contar con recursos economicos Yy de infraestructura que faciliten el
desplazamiento de las personas con lesidn medular, es un factor que conlleva sentido de

independencia asi como de pertenencia y comodidad ante el ambiente donde se maneja.

La dificuttad de infraestructura del hogar, en la que se han visto expuestos tanto Blanca
Alicia como Lucas, ha sido totalmente diferente; ella por su parte, tuvo que adquirir de nuevo
mayor independencia y limitar el contacto con su familia debido a los inconvenientes de
accesibilidad en la vivienda. Es importante destacar como ella y su familia trataron de
adecuarse por 7 afios a las necesidades que ella requeria para poder tener un desplazamiento
favorable, situacion que llegd a su limite y por lo cual decidid vivir en una asociacion que

ofrecia las condiciones minimas necesarias para poder ser mds independiente.

En cambio Lucas, tiene las posibilidades con su familia de poder hacer las adecuaciones de
infragstructura necesarias para su movilidad y desplazamiento favorable. Situacién que ha
generado una mayor comodidad en él ya que cuenta con su propio espacio y cuya convivencia
se vuelve mas armonica ya que reside con su familia, quien lo apoya y ayuda en lo que sus

posibilidades permiten.

Es importante destacar que a pesar de que la sociedad en la que vivimos es excluyente en
relacion a las adecuaciones de infraestructura que se presentan, hay instituciones que tratan de
hacerlas para la accesibilidad de personas con este tipo de discapacidad; a pesar de ello, lo
solventan debido a la demanda y necesidad que se tiene, situacion que genera el aporte para
dicho cambio.

“No, en realidad cuando yo estudié en la escuela antes no habia acceso, no habian rampas ni
nada de eso; pero en lo que yo me fui desarrollando ahi en la escuela y todo eso, ellos
empezaron a hacer rampas y lugares mas accesibles para que yo estuviera comodo; igual en el

colegio donde yo estudié el bachillerato asi lo hicieron.” Lucas.
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“Aca en la U tratan de hace mas accesibilidad, pero esas rampas que han hecho...hay unas
que no tienen el &ngulo adecuado, otras que terminan en sitios que hasta peligrosos son por
las llantas y no se diga con la construccion de los edificios o digame como subo yo a otros
niveles?, no puedo porgue no hay rampas o ascensores; tengo que ingeniarmelas para que me

ayuden a subir...pero bueno, con que hagan las rampas ya es un inicio” Blanca Alicia.

Otro de los factores de accesibilidad que son importantes de contemplar en el contexto
donde se vive es referente a los medios de transporte, ya que el desplazamiento de las personas
a veces debe de ser en distancias bastante considerables, por lo que tiene que hacer uso de
ellos.

En ese sentido, las condiciones econdmicas juegan un papel trascendental ya mayor parte
de la poblacion salvadorefia no cuenta con medios de transporte propios, sino que hace uso de
transporte colectivo; que, hasta hace algunos afios, existian Unicamente unidades antiguas y sin
ergonomia. Situacion que ha cambiado en algunas de las rutas al haber incorporado buses con
adaptaciones para personas con discapacidad y mas concretamente, para personas usuarias de

silla de rueda.

A pesar de ello, las tarifas de estas unidades de transporte son casi el doble de la tarifa de
unidades convencionales, lo cual implica de un aporte financiero mayor y por tanto, tampoco
es tan accesible para todas las personas. Aunado a ello, el que sean unidades especiales, no
garantizan la ayuda o el respeto por los espacios asignados a estas personas, por lo que

siempre necesitan del apoyo de otras personas para poder accesar a estos espacios.

Es evidente que estas nuevas formas de transporte colectivo proporcionan un alivio tanto
emocional como actitudinal en Blanca Alicia, ya que la facilidad con la que puede hacer uso
de estos medios de transporte se ven amentado. Sin embargo, siempre esta el miedo o la
percepcion de que no todas las personas van a poder ayudarla en el abordaje de estas unidades,

situacidn que genera cierta incomodidad en algunas ocasiones.

“Y asi o alguna manera de transportarme los buses, o el sitramss 10 agarro; gracias a dios la
nuevas flotas de buses que han colocado del transporte publico tienen la puerta trasera
grande, entonces con esa, con ayuda de dos caballeros es lo que yo hago, me suben, y también

tengo SITRAMS pero que es de acuerdo al lugar que vaya” Blanca Alicia
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Otra realidad enfrentan aquellas personas donde la situacion econdémica es un poco mas
favorable y son capaces de hacer uso de trasporte privado para la mayor comodidad en el
desplazamiento de las personas; aldn mas privilegio tienen cuando son poseedores de
automdviles adaptados para las necesidades que requiera y que faciliten su movilizacion.
Situacion que también ayuda a fomentar mayor independencia en relacién con las personas

que recurren a transporte colectivo.

“Me pagaban el microbus cuando estabaen el colegio, después modificaron el carro de mi

mamd para que yo lo manejara y me movilizara...como para ser mas independiente” Lucas.

2.2 Autoestima

Como parte del proceso de todo ser humano, se encuentra el fortalecimiento del
autoestima; que es un componente importante dentro de la psiquis de cada individuo. Este se
ve influenciado por factores internos y externos de la persona; es importante destacar que el
autoestima no es algo estatico y por tanto tiene una naturaleza variante; para algunas personas
la percepcion que tienen de si mismos depende de la percepcion que los demés tengan sobre

ellos, y para otros, es mas determinante lo que piensen ellos de su persona.

“en realidad a uno lo ven como una persona inutil que no puede desemperiarse en cualquier

ambito laboral” Lucas.
“Sime considero bonita... La verdad si, a veces me dicen perono me la creo.” Blanca Alicia

Es por ello que se necesita que las personas aprendan a conocerse, para que sea mas facil
adaptarse y vivir de una forma satisfactoria; sin embargo, la aceptacion que debe ser a nivel
individual también debe de ser compartida con las personas que son mas allegadas al
individuo para generar estados de seguridad y confianza. A pesar de ello, los estigmas que se
tiene acerca de las personas con lesion medular o discapacidad en general, generan ciertos

temores vinculados al establecimiento de relaciones afectivas.

[ 4 . . . . .
‘No sé si le hayo como la idea que quiere llegar, como la convivencia de una persona

convencional a tener relacion con una con discapacidad, pues ha habido personas que se han
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enamorado, pero las personas con discapacidad viven con temor que tarde o temprano se

puede ir a meter con otro” Blanca Alicia

“porqueella es catélicay como yo soy evangélico, cuando tocamos puntos de religion ahi es
un poco dificil esasituacion. Igual con la familia de ella, porque la familia de ella no mucho,
como que ellos no quieren que siga conmigo, porque le dicen que ellame va a mantener a mi,

que yo no voy a hacer nada, que voy a ser una cruz para ella, cosas asi.” Lucas.

Situacion que al ser solventada por medio de la correcta informacion y la desmitificacion
que se tiene respecto a la situacion real de la discapacidad, genera un estado de aceptacion y
valia de la propia persona; siendo aln mayor cuando las personas que le rodean comprenden y

reconocen otras capacidades que la persona tenga.

“En realidad ella al inicio no queria ser nada de mio, como siempre por mi condicion de

discapacidad y todo eso, pero poco a poco me fue aceptando” Lucas.

Asimismo, se denota que, para un hombre con lesibn medular y criterios basados en el
machismo, una fuerte fuente de aceptacion y seguridad estd relacionado con el desempefio
sexual y la procreacion. Este es un factor determinante para la estabilidad emocional de una

persona, al saber que puede complacer a su pareja como un hombre convencional.

“No tengo ese temor de no satisfacer a mi pareja en el acto sexual, porque no tengo ninguna

dificultad para ereccion ni eyaculacion” Lucas.

“a mi me hace sentir feliz que no piense cosas negativas de mi, porque hemos visto que si

puedo tener hijos y dice el doctor que no habria problema” Lucas.

Por el contrario, al no tener un apoyo y aceptacion real o completa por parte de las personas
més allegadas de las personas con lesion medular, se perciben de una forma negativa, con
connotaciones opuestas a la de independencia o pertenencia al grupo; esta situacion genera
diferentes tipos de reacciones emocionales y actitudinales ante la disyuntiva en la que se
encuentran. En este caso, la distancia e independencia como forma de asumir y afrontar tal

situacion proporciona un estimulo para el desarrollo y valia personal.

“En el caso que yo iba notando que los aiios iban avanzandoy toda la cosa, se iban a casar y
toda la cosa entonces, yo siempre iba a quedar como un cuadro pintado en la pared verdad,

entonces dije, Voy a hacer mis propias cosas.” Blanca Alicia
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Por otra parte, otro aspecto que interviene en el autoestima es la imagen que las personas
tienen de si; es importante conocer aquellas partes del cuerpo que gustan de si mismos,
situacion que, proporciona bases de estabilidad emocional y que fomentan seguridad para el
establecimiento de relaciones con otras personas a parte de la satisfaccion propia.

“ 4 . r .
de las cosas que me gustan demi, es mi pelo lo que mdas me gusta andar arreglado, mi rostro,

mis 0j0s, Mis brazos... solamente. Todo de mi cuerpo me parece bien” Lucas.

“Me gusta todo. Mire le voy a ser sincera, cuando uno se esta maquillando uno se descubre,
sabe que si hay areas del rostro las puede resaltar o cubrir, y del cuerpo todo practicamente”

Blanca Alicia

Es importante fomentar y descubrir todos aquellos aspectos positivos que posea la persona
para generar una base sOlida en su autoestima; el reconocer cualidades, destrezas y habilidades
le proporciona una percepcion adecuada de si mismos ante los eventos que se presenten, asi
también se necesita la capacidad de identificar aquellos aspectos negativos que puedan

ocasionar una limitante en su interaccion con los demas o consigo mismo.

“Soy una persona tranquila que a veces solo paso riéendome, bromeando, pero cuando hay
momentos serios soy centrado en lo que tengo que hacer. A veces me enojo con facilidad si hay
algo que no me gusta. Pero asi como me enojo asi se me pasa. Soy entusiasta, se podria decir”

Lucas.

A parte, no se puede dejar de lado el impacto que una lesion medular tiene en el proyecto
de vida previo (en caso de una lesion adquirida), obligandole a un replanteamiento del mismo
y cambiando el autoconcepto que puede tener. Es asi como el conocimiento que la persona
tenga sobre sus posibilidades, capacidades y potencialidades, juega un papel determinante para

la reconstruccién de su vida.

“Después me quedé donde mi familia porque todavia no estaba, no veia las puertas abiertas como
E

para poder tomar mis metas o algo por el estilo. Asi que esperé, que puede decir en la paciencia.’

Blanca Alicia
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2.3 Resiliencia

Ante esta nueva realidad la persona se ve obligada a reaprender a vivir, y en este proceso
existen quienes tratan de encontrar un sentido a la experiencia, en una condicion donde el
futuro es incierto ante la pérdida del control sobre la vida y el cuerpo, y partiendo de esto se
reincorporan a la sociedad como personas activas, que buscan seguir adelante teniendo un

nuevo sentido de vida o reacomodando el que tenian antes de la lesion medular.

“Y después decidi ya continuar mis estudios ... porque cuando me paso el accidente yo estaba

estudiando. Entonces los retomé.” Blanca Alicia

“Mi meta es terminar mi carrera, ayudar a las personas, no monetariamente, sino con una
ayuda enfocandolos hacia algo que ellos quieren lograr, al terminar aqui en la universidad,

ejercer mi profesion en hospital o donde Dios decida qué debo hacer mi profesion”. Lucas

La forma en la que las personas se adaptan a la nueva realidad o al contexto incipiente en el
que se desenvuelven tiene que ver con los esfuerzos cognitivos y conductuales que desarrolla

para manejar las demandas internas y/o externas del medio ambiente.

“de acuerdo a la independencia que tuve fue cuando empecé a valerme por mi misma y empeceé a
desarrollar fuerza, porque cuando entre estaba pos operada, yo llegue practicamente no fortalecida

empecé a agarrar fuerza manejando las sillas cambiando de sillas y cosas asi” Blanca Alicia

“aunque uno sea asi se puede lograr lo que uno se propone” Lucas

El objetivo que motiva la resiliencia en las personas puede darse de manera independiente
0 en conjunto dependiendo de la situacion; ademéds una de las circunstancias en la que se
necesita hacer uso de la resiliencia es para poder controlar la respuesta emocional que se
produce por algin evento que tenga mucha carga emotiva 0 se necesita para tratar de generar
un cambio en el problema que es la causa de la perturbacion emocional.

Es evidente la forma en la que las situaciones adversas por las que ha tenido que pasar
Blanca Alicia han creado en ella formas de afrontamiento en las que asume de forma muy
proactiva, buscando la solucion anticipada o pronta de sus estados emocionales y a su vez,

ideando las actividades en las que puede solventar lo que haya sucedido. El conocer su forma
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de accionar y el poner su fe en su religion, promueven en ella un amparo cognitivo y

emocional ante los percances que puedan transcurrir.

“digamos que las dificultades que estan alrededor mio, y pues la dificultades se superan,
dificultades no estan de por vida, y no soy de las personas que se estan quejando todo el
tiempo y pues eso de tolerancia y convivir con los demas Dios siempre nos capacita antes”

Blanca Alicia

“creo que si porque como le digo, no conozco las etapas de la depresion o por el estilo,
practicamente me antepongo a algo positivo antes de que aquello llegue a afectar de alguna

manera ya estd la base de que no va afectar directamente a mi persona” Blanca Alicia

Dentro de las formas en las que las personas se enfrentan a las circunstancias que les rodea,
se puede evidenciar un afrontamiento activo que se relaciona con las acciones de la persona
para continuar con su vida a pesar del dolor, implicando un manejo adecuado de las
emociones, las acciones y actitudes, generando mayor bienestar en todos los sentidos en los

que pueda incidir.

“el plan, la estrategia, aunque después en el camino van a haber desafios vea, entonces pero
igual, yo siento que soy una mujer de retos, siempre y cuando la... como le digo, es que las
barreras, si me encuentro con obstaculos lo que hago es buscarle el lado flexible a las cosas,
si no esta adaptado, lo Unico que si es en la estructura de un edificio ya no se puede hacer
nada vea, pero de lo contrario por ejemplo si yo voy en una calle y no puedo pasar pues busco

la otra o algo por el estilo. Eso es mas que todo.” Blanca Alicia

Es importante reconocer que la resiliencia es un proceso de adaptaciéon interno, pero en
casos donde la condiciébn de discapacidad afecta a otras personas, como la familia por
ejemplo; también es necesario que ellos tengan un proceso de readaptacion ante la
particularidad de su realidad. Situacion que no en todos los casos se puede realizar, sin
embargo, hay algunas en la que las posibilidades son propicias y se demuestra el apoyo hacia

la persona con discapacidad.

“Por el gasto de transporte y las necesidades mi familia decidio que tenia que aprender a

manejar, asi despuésfui a hacer el examen a la escuela de manejo y saqué la licencia . Lucas
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2.4 Vinculacién afectiva
Familia

Se conceptualiza a la familia como una unidad de apoyo, centrado mas en los aspectos
positivos y las fortalezas para enfrentarse a la situacién de discapacidad de uno de sus
miembros. A pesar de ello, no todas las familias tienen es vinculo estrecho de cooperacion,
ayuda y empatia hacia los otros; situacion que difiere por los patrones transaccionales que han
reproducido de forma histdrica; por lo que, hay otros factores que inciden en la convivencia

familiar.

En la realidad salvadorefia, las familias con una vasta cantidad de hijos o en donde los
padres trabajan todo el dia, tienden a tener hijos parentalizados; son quienes se encargan y
responsabilizan de sus hermanos menores, dejando a un lado el disfrute de su infancia y
creando relaciones de poder con sus hermanos, anteponiéndose como padres de ellos y de esta

forma desvinculandose de los lazos de hermandad.

“Si, la vivencia de mi infancia se puede decir que es la etapa mejor porque en el campo fue
fascinante pero igual cuando ya se trataba de que nos delegaban, ya practicamente
responsabilidad de cuidar a un hermano, ser la segunda mama practicamente entonces si me

toco,” Blanca Alicia

En cambio, una persona que haya tenido una familia donde la aceptacion, el apoyo y la
reciprocidad afectiva sea equilibrada, tendrd un soporte afectivo mayor al de una persona con
carencias afectivas generadas desde la infancia. Estos tipos de apegos seguros que la familia

proporciona, genera una idea de pertenencia y de un ideal de familia.

“cuando tenga mi familia no voy a descuidarme de mis padres ni de mi propio hogar. Tengo

que tener equilibradas ambas familias, porque mis padres me han dado todo”. Lucas
“Es excelente, nos llevamos bien, platicamos, convivimos juntos” Lucas

Cuando los vinculos afectivos de la familia se han visto desprovistos de la reciprocidad
necesaria para crear un sentido de amor incondicional y desinteresado, la persona tiende a ser
mas distante y selectiva ante las personas de su misma estructura familiar y por tanto, mas

cuidadosa ante la expresion de su afectividad. De esta forma, las particularidades de la
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personalidad se siguen construyendo, ya que el haber sufrido momentos en los que se vio
coartada la manifestacion de su afectividad hacia familia nuclear, parejas e hijos, generaron
formas méas hostiles e irracionales de acceder ante las expresiones emocionales de otras
personas.

“Siempre me atrae porque siento que se puede desarrollar sin interés a nada, realmente les
queda a ellosgrabado. Porque la etapa de los nifios es algo que uno graba, es como... no sé,

le queda bien grabado, entonces hay que dar lo mejor de uno.” Blanca Alicia

A pesar de ello, cuando al fin encuentra un grupo de persona con las que ha podido
desenvolverse sin restricciones afectivas, donde ha sido una situacién bilateral y reciproca;
éstas juegan un papel determinante dentro de los circulos de apoyo emocional con las que

pueda contar.

“Ah! Por eso le estaba ahi diciendo de la tia de la nifia, mi hija, mi hermana la penultima, y la

ualtima, porque jugaron un rol en mi vida.” Blanca Alicia

En este caso, Blanca Alicia expresa su afecto Unicamente por las personas que han
trascendido en su vida; aquellas personas cuyo significado sentimental ha llegado desde
diferentes formas y momentos en su vida. Es evidente que con la mayoria de personas
mencionadas, el rol que ella en relacién a ellas fue de madre; ese amor incondicional que tuvo
hacia esos seres indefensos, que no pedian nada a cambio mas que la necesidad de ser
cuidadas por su persona y de quienes ella recibio gratificaciones en afios postumos mediante
ayuda, carifio, atencion y agradecimiento. Estos son los factores que permiten la manifestacion

y expresién emocional de ella hacia otras personas.
Amigos Yy grupos

Aunado a lo enterior, otro tipo de vinculos afectivos e interaccion social es el que se genera
a través de amigos o grupos a los que pertenece una persona son llamados redes de apoyo,
aspecto que suele ser visto como una parte fundamental para la persona; la creacion y
fortalecimiento de estas conexiones son de suma importancia en situaciones donde el

compartir y ayudar en situaciones dificiles crea un sentido de amistad y colaboracion mas

fuerte hacia la persona que lo necesite.
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El apoyo que se recibe y se da, puede considerarse como el aspecto que da sentido a la
experiencia social ya que el significado de esta interaccion tiene un significado interno y
externo para la persona; la satisfaccion de ser incluido en un grupo asi como la aceptacion que
proviene de forma extrinseca para traducirse en pensamientos y sentimientos intrinsecos de la
misma persona son los que promueven y fomentan la necesidad de la persona para establecer

este tipo de relaciones con otros.

“Pues cuando estuve estudiando en la escuela todos mis comparieros me ap oyaban, me
llevaban igual los maestros cuando habia cualquier actividad siempre me llamaban y ahi iba
yo, siempre ha habido apoyo de parte de todos, nunca me han visto de menos ni me han

despreciado.” Lucas

“En realidad mis comparieros me ayudan para movilizarme en la universidad, cuando no hay

lugares de facil acceso vea... siempre anda una o dos personas conmigo”. Lucas

A diferencia de lo anteriormente mencionado, la particularidad de la historia de cada
persona define esquemas mentales con los cuales percibe el significado de este tipo de
interacciones con pares, ya que al ser una persona que no ha recibido la reciprocidad afectiva o
ese grado de intimidad y conflanza que brinda una verdadera amistad, puede ser un punto
decisivo en cuanto a las emociones reprimen, las conductas evitativas o utilitaristas que

manifiestan ante dichas redes que se establecen.

“Mire, en cuanto donde vivo, son como relaciones estratégicas mds que todo, porque de
confianza ninguna... Porque no, porque... como le voy a decir... si yo digo algo de confianza
personal, ya lo sabe todos los 15, entonces a mi eso no me gusta, entonces lo que hago mejor,

boca cerrada y tranquila.” Blanca Alicia

De esta forma, la vinculacion afectiva que se puede dar en grupos de apoyo como amigos y
otras instituciones como la iglesia, promueven diferentes niveles de profundidad en su
interaccién y a nivel emocional; esto dependerd de la dindamica que se establezca en el grupo,

la amplitud o disposicién de la persona y la historia de cada uno.

Asi como para algunas personas el ser parte de un grupo puede significar simplemente

tacticas para obtener beneficios sin necesidad de implicar afectos en dichas relaciones, para
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otras, se vuelve algo tan importante que llega a trascender de un afecto superficial a adquirir la

proporcion de una familia.

“Como le decia la vez pasada, yo soy un poco reservada y en ese caso mds que todo estudio;
solo para hacer tareas, de ahi a vecespor circunstancias con la Lic. Rosario y con algunas

bibliotecarias, y asi.” Blanca Alicia

“con el pastor, los que le ayudan a ély con el hijo del pastor. Tengo buena relacion con

ellos... Me gusta, porque igual, me siento en familia, me siento comodo.” Lucas
Pareja

Asi como las amistades, grupos y familia son factores importantes en el desarrollo afectivo
de las personas, lo es también la relacion de pareja que se pueda establecer a lo largo de la
vida. La capacidad de establecer una relacion de este tipo se puede manifestar desde la nifiez o
la adolescencia; éstas son las primeras experiencias con las que una persona se encuentra en el
proceso de conocerse y conocer a otra persona con el fin de construir una relacion mas

cercana, intima y con ello el inicio del desarrollo de su madurez sexual.

Sin embargo, las connotaciones que la familia proporcione a este proceso asi como los
esquemas que la propia persona tenga acerca de ello son determinantes para la futura
concepcion que se establezca acerca de este tipo de relaciones afectivas. En este sentido, la
sociedad salvadorefia  aln existe coartacion de la individualidad e independencia de los
ninos/as y adolescentes, situacion que se extiende hasta el desarrollo socio-afectivo y que
limita a la persona en el fortalecimiento de sus habilidades con el sexo opuesto o el mismo,

ademas de restringir el desarrollo sexual de cada uno.

“cuando estaba en séptimo grado me mandaron a regalar dos cartas, y las guarde en un
cuadernoy pues me restringian tanto que hasta me revisaban las fechas de los cuadernos, y
una vez me encontro las cartas cuando andaba en el mercado y fue un gran escandalo, y me

castigo por eso” Blanca Alicia

A medida que la persona va adquiriendo madurez y las experiencias que ha vivenciado le
han proporcionado la informacion necesaria para terminar de crear sus esquemas mentales

acerca de las relaciones de pareja, éstas pueden establecer ciertos criterios para la formacion
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de la pareja, las implicaciones que éstas traen, los roles que cada uno desempefia dentro de la

relacion vy la disposicion que tienen ante el establecimiento de estos vinculos afectivos.

Cuando las experiencias en esa area de la vida afectiva no han sido las mejores, las
personas tienden a establecer formas de resistencia para no implicarse con otra persona, ya que
al no haber desarrollado de forma adecuada sus habilidades socioafectivas, es incapaz de
afrontar de forma racional y apropiada situaciones que discrepen con las expectativas que

tenga acerca de lo que busque en una relacion de pareja.

“Es porque soy del pensar de que hay que tener estabilidad primeramente y ciertas bases; y si
uno se pone, vaya no tenemos terminada la carrera y si uno se pone, quiérase 0 no es una
interferencia y a veces desequilibrio emocional entonces mejor omito esa area 'y me entrego a

la que me interesa.” Blanca Alicia

Sin embargo, las necesidades socioafectivas son imperantes en cada persona, por lo que hay
otras personas que en cierto punto de sus vidas pueden dar apertura al establecimiento de
relaciones de pareja, en las que los patrones de comportamiento asi como los modelos
afectivos en los que ha circundado su realidad se manifiestan en la construccién de sus propias

pautas transaccionales, normas y reglas comportamentales.
“Desde el inicio siempre hemos sido detallistas en la relacion con ella” Lucas

Asimismo, hay que destacar que las dificultades por las que pasan las parejas con algun
tipo de discapacidad tienen aspectos compartidos con las parejas convencionales; siendo un
punto clave la comunicacion asertiva y sincera por parte de cada miembro de la pareja; ya que
cuando se hace de forma directa, adecuada y honesta, ejerce mayor bienestar en la pareja
ademas de fortalecer los lazos entre la pareja, ayudando asi a la mejora en la calidad de la

relacion.

“Ambos tenemos buena comunicacion, nos comprendemosy nos llevamos bien como pareja.
Pero de negativo es por la religion porque no profesamos la misma; afecta. Cuando hablamos

sobre ese tema tendemos a discutir” Lucas
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2.5 Comportamiento Sexual
Afectividad

No cabe duda que parte importante del comportamiento sexual implique la afectividad con
la pareja o hacia si mismo; lo primero que hay que destacar es que las relaciones afectivas y
sexuales son trascendentales en la vida de cualquier ser humano ya que todos son seres
sexuados; las personas nacen con la necesidad primaria del contacto, lo que estimula a buscar

acercamiento con otras personas.

Este acercamiento con connotaciones sexuales, puede ir acompafiado o no de afectos; es
decir, una relacion sexual o acercamiento sexual puede ser motivado Unicamente por el placer
0 atraccion fisica; sin embargo, cuando se establece una relacion de pareja donde se ha
trascendido de lo fisico a lo afectivo, éste dltimo componente profundiza la relacion,

generando la composicion idénea para el goce pleno de la relacion.

“Pues, no solamente tener relaciones sexuales, sino que sentimientos hacia la otra persona,

amor, respeto, eso podria ser para mi lo que engloba la sexualidad.” Lucas

“Es que el detalle es de que, yo a él lo veia como mi pareja, esa es una gran diferencia, a los

otros no, era como que yo complacia nada mas y porque me gustaba” Blanca Alicia

Otro factor que es elemental en el goce de la relacion de pareja a nivel sexual es la
importancia de las expectativas dentro de cada miembro de la pareja; estas expectativas que se
fomentan por la cultura, los medios de comunicacion, novelas o peliculas de amor romantico y
no una relacion genuina de personas reales, tiende a generar sentimientos de poca reciprocidad

afectiva cuando no se ven cumplidos.

Cuando la realidad enfrenta la ilusion o la fantasia que se ha cimentado como parte del
esquema perteneciente a las relaciones de pareja, ejerce un efecto devastador ante la fragilidad
emocional que se pueda tener asi como ante su propia estima; generalmente, quienes
experimentan dicha situacion son las mujeres, ya que son las mas bombardeadas con un tipo

de informacion distorsionada.

Es importante destacar que para ambos informantes, es necesaria e importante esa relacion

bidireccional de manifestaciones emocionales entre la pareja y que fundamental para el
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disfrute de su sexualidad. El saber que el sentimiento trasciende lo fisico y pasional, que esta
acompafiado de valores y actitudes socialmente impuestos para determinar la funcionalidad y

estabilidad de la pareja, es sustancial en ellos para poder tener una satisfaccion plena.

“Si, pero siento que usted se nivela cuando siente que aquella persona estd en lo mismo de querer
o algo por el estilo, y en cambio la otra persona, el papa de la nifia solo era, discriminante de que
yo era la empleada, entonces yo tenia ese estereotipo y en el noviazgo tenia eso, si me enfocaba

que era mutuo” Blanca Alicia

A pesar de ello, si la persona no ha tenido los conocimientos o experiencias necesarias,
ademas de no haber desarrollado las habilidades y actitudes idoneas sobre las relaciones
afectivas y sexuales; es probable que limite su accionar en ese sentido como forma de evitar
sentimientos negativos hacia su persona. Los mecanismos de defensa que utilizan las personas
difieren de una a otra, pero el objetivo de ellos es el mismo, poder rehuir del afrontamiento de
situaciones que le generen inestabilidad emocional o que interfieran con la continuidad de la

pseudo-seguridad que las limitadas acciones le confieren a su vida.

En el caso de Blanca Alicia, la connotacion que su primera experiencia sexual impuso en
su forma de concebir su comportamiento sexual estuvo acompafiado por los estigmas de
sentirse en una posicion inferior al de su “pareja”; ahi comprendié que ella era el medio para
el descubrimiento sexual del joven, situacién que aceptd por el amor que sentia hacia él; sin
embargo, sentir que no era reciproco generd en ella esquemas muy rigidos en cuanto a las
caracteristicas que debia de cumplir una pareja. Y, ademas, proporciond los factores

predisponentes necesarios para que ella limitara su experiencia de vida en pareja.
“bueno yo nunca he estado acompariada, son partes que si omiti” Blanca Alicia
Fisiologico
Por otra parte, un factor que incide en la expresién del comportamiento sexual es el aspecto
fisiologico que presentan las personas con lesidn medular. En este caso, se afirma que las
personas van a ver modificada su respuesta sexual en mayor o menor medida en funcién del

tipo de lesion, del nivel de lesion, de la edad en el momento de la lesion, de los antecedentes

sexuales, entre otros.
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“en el caso mio que soy parapléjica la sensibilidad es un poco mas abajo no llega hasta la
rodilla por que la otra persona me puede estar tocando y yo no siento, si hay ciertos avisos en
el cuerpo cosasasi, pero la sensacion no, dentro de los cambios de una persona ya con una
lesion medular el problema principal es que no es asi palpable la sensacidn, pero si existe la
posibilidad de personas que llegan al orgasmo...pero no se sienten alld abajo, sino que son

como en la cabeza, no sé como explicarle” Blanca Alicia
“Por mi tipo de lesion no tengo dificultad para tener una ereccion ni eyaculacion” Lucas

Como es de apreciar, el aspecto fisiologico no puede ser generalizado, ya que depende de
muchos factores que inciden en cada una de las personas de forma particular; sin embargo,
aunque haya diferencias entre uno y otro, es de desatacar que las secuelas son innegables y
que se debe de tener el conocimiento y cuidado adecuado en relacion con las practicas
sexuales para que éstas no imposibiliten o0 generen consecuencias ain mas graves en la

persona.

“Aja, se les vuelve reseca la vagina, y de por si...fue la persona antes de adquirir la

incapacidad, entonces su cuerpo va a ser peor aun.” Blanca Alicia

“Para las relaciones sexuales no hay ninguna limitante aunque no haya sensibilidad en los

miembros inferiores”. Lucas

Si la persona cuenta con la informacion acerca de sus limitaciones, las facilidades que
posee y los cuidados que debe de tener, es importante que descubra por si misma las
reacciones de su cuerpo ante los acercamientos sexuales ya que el reconocimiento de las
nuevas formas en las que debe de adecuarse son esenciales para que tenga conocimiento
practico de su individualidad y con ello, expresar a su pareja aquellos detalles importantes al

momento de la practica sexual.

“En esa ocasion solo le dije quiero ver como estoy, todavia me dijo una expresion pasamos

como 10 minutos, ya estuvo le dije, solo queria saber ya estuvo.” Blanca Alicia

“como le dije que experimenté con mi novio fue solo para eso, tengo entendido que hasta
como un afio todavia hay como secuelas, todavia hay fases de inflamacién entonces pasan

como 2, 3 afios para que quede lo que vaa sentir y ya no y como va a reaccionar el cuerpo,
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entonces yo estaba en fases de conocer mi cuerpo, re-adaptandome, pero quede asi desde esa

vez” Blanca Alicia

“Cuando la otra persona tiene su pareja, se da cuenta que no sirve para nada, que no se va a
poder complacer en la cama. Pero ya descubriéndose a si mismo se puede dar cuenta que si se

puede tener una vida sexual activa a pesar de su condicion” Lucas

Al ser conscientes de su estado corporal, la practica y el disfrute de las practicas sexuales
pueden ser asumida de una forma real y no ideal; situacion que genera mayor estabilidad
emocional en la persona ya que no tiene falsas expectativas ante las reacciones de su cuerpo o
la capacidad que pueda desempefiar en el acto sexual o los momentos preliminares. Ademas
de ello, ser conocedores de las reacciones corporales ante cada una de las fases de la respuesta
sexual es importante para determinar los momentos y condiciones que llevan a la persona a
experimentar dichas manifestaciones corporales; medio que le facilitara el disfrute de su

experiencia sexual.

“Cuando hay besos apasionados con ella, hay cambios de respiracion y temperatura. Me sigue

besando mas apasionadamente”. Lucas
Practicas sexuales

Dentro del conocimiento del cuerpo que deben de tener las personas con lesion medular, no
basta con las secuelas y cuidados preventivos; sino también se debe de conocer sobre las
adaptaciones que deben de tener en cuanto a sus practicas sexuales para que sean seguras y
placenteras. De igual forma, la informacion que tengan al respecto tendria que ser veridica;
por tanto, seria competencia de médicos, psicGlogos o instituciones de rehabilitacién el
proporcionarlo; sin embargo, no se realiza y las personas deben de tener conocimiento

empirico.

“Ay Dios, ahi no nos dicen ni explican nada de lo sexual. Nos hablan de un libro de una
canadiense pero hasta ahi; la rehabilitacion es del cuerpo nada mas. De ahi tiene que ser uno
el que vaya viendo cémo se la juega en ese sentido, ya sea que lo haga o que le cuenten los

compaiieros...por ejemplo” Blanca Alicia

A pesar de ello, la busqueda de informacion en diferentes ambitos, genera mayor impacto

tanto en las personas con discapacidad asi como en la pareja. Una de las principales
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adaptaciones que deben de tener las personas con lesién medular es sobre las posiciones en las
que puede realizar sus practicas sexuales ya que existen muchas de ellas que pueden ser de

alto riesgo o simplemente son impracticables por su condicion.

“El hombre tiene que saber qué puede 0 no puede hacer en el momento de las relaciones

sexuales...se puede dar cuenta por medio de alguna posicion que se le dificulte.” Lucas

“Se ve reflejado en las posturas, las adaptaciones. Es una forma diferente de tener relaciones

sexuales, con gente en silla de ruedas” Lucas

Otra de las adaptaciones que generalmente se realiza, es la ingesta de viagra en el caso de
los hombres para poder tener una ereccidn, ya que segun sea el tipo de lesion, ésta impide la
misma. Este punto puede ser consensuado con la pareja ya que el componente esencial en ello
no es la sensacién (ya que es inexistente), sino el placer compartido y el erotismo que eso

conlleva.

Por otra parte, algunas adaptaciones que se pueden dar en cuanto a las practicas sexuales,
logran ser percibidas como actos aberrantes dependiendo de los prejuicios, mitos, constructos
historico-social o religiosos que imperan en el pensamiento de cada persona; generando
algunas limitaciones en la libertad de su conducta sexual. Es asi como la misma persona coarta
el disfrute y la experimentacion de su practica sexual, su proceso de autosatisfaccion o

practicas compensatorias.

“Es que tiene que ver mds que todo con la textura de la persona, entonces en el caso de las
mujeres nosotras no ameritamos tomar nada, los hombres si toman la pastillita, lo que pasaes
que hoy en dia se encuentra la sociedad muy depravada, nosotras no podemos hacer la

posiciones que una persona convencional utiliza” Blanca Alicia

“Cuando siento deseos de masturbarme, me pongo mejor a hacer otras cosas”. Lucas

Sin embargo, el conocimiento de practicas alternas es de suma importancia para las
personas con lesion medular ya que poseen diversidad de posibilidades con las cuales pueden
explorar y realizar su practica sexual, ya que para la mayoria de personas el coito es la Unica
forma en la que se puede lograr una satisfaccion sexual completa. Asi que, al tener algunas
limitaciones de ereccion y resequedad vaginal, la inclinacion ante el sexo oral como forma

compensatoria del coito es la que tanto hombres como mujeres utilizan.
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A pesar de ello, no se pierde la idea de que la estimulacion previa del acto sexual es
necesaria para poder experimentar un orgasmo, situacion que exhibe el placer de las personas
asi como el logro de orgasmos por medios alternos al coito; situacion que amplia las formas de
poder satisfacerse a si mismos y a la pareja.

“Para llegar al orgasmo ahi juega mucho el sexo oral o la estimulacion.” Blanca Alicia
“En realidad si se podria tener sexo oral” Lucas

De igual forma, la implementacion de estrategias o innovaciones dentro de las préacticas
sexuales pueden ser realizadas mediante juguetes sexuales y la inclusién de algunos aspectos
que contemplan peliculas con contenido erdtico o sexual como recurso que utilizan las
personas para informarse o tener ideas sobre la variabilidad en el acto sexual. Ademas, es de
mencionar que las personas estan claras que los juguetes sexuales sOlo son accesorios
complementarios para poder salir de la rutina, asi como también proporcionar nuevas

experiencias que posiblemente generen un ambiente creativo para el goce de la vida sexual.

“Yo he visto en peliculas, uno que va como los chorizos lleva nudo una chibola, nudo y otra

chibola y que se ve como collar sirve para metérselo en el trasero” Blanca Alicia

Asimismo, se declara la importancia que tiene la comunicacion entre la pareja acerca de la
utilizacion de este tipo objetos sexuales, ya que siempre debe de ser consensuado Yy respetando
las preferencias de la pareja; tener la apertura mental para adoptar y practicar este tipo de
experiencias se wuelve algo importante para las personas con lesidbn medular ya que tienen
alternativas diferentes al acto sexual, sino que permite el ejercicio de la creatividad, la fantasia

y la imaginacién para poder satisfacerse a si mismo y a la pareja de formas variadas.

“Dependiendo del tipo de lesion de la persona se ve si es necesario usar o no los juguetes
sexuales. Pienso que depende de la pareja, si estan de acuerdo en usar ese tipo de juguetes, se

deben de usar”. Lucas

Como se expresaba anteriormente, la comunicacidn asertiva entre la pareja es
imprescindible al momento previo, durante y postumo al acto sexual;, ya que ambos deben de
establecer dudas, propuestas, convenios y acuerdos en las decisiones que vayan 0 no a

implementar en su vida sexual;, a pesar de ello, al ser un tema tabld para muchas personas, a

62



veces se evita la conversacion explicita dirigida al tema sin vislumbrar la importancia que ésta
tiene.

“Con mi novia nunca hemos platicado como se haria ese momento de la relacion sexual”

Lucas

Profundizando un poco en el tema de la comunicacion acerca de las practicas sexuales, la
pareja del informante mencionaba haber buscado por curiosidad algunas posiciones que
utilizan las personas usuarias de silla de rueda, no obstante, la conversacién en torno al tema
se evidenciaba muy incomodo para ambos, generando algunos espacios para que la duda o la
adivinacion del pensamiento surgiera en cada uno de ellos; situacidbn que no aporta, al
contrario, no da pauta para que exista un intercambio de conocimiento sobre necesidades,

gustos ni motivaciones precisas.

“Me he dado cuenta que ella se esta informando, investigando. Me ha comentado; sobre las

posiciones para tener relaciones sexuales que practican personas en silla de rueda”. Lucas
“Ella a veces se ha dado cuenta de las erecciones con los besos apasionados” Lucas

Erotismo

Asi pues, cuando la pareja o un miembro de la pareja es consciente de las necesidades
propias como de la otra persona, es capaz de vivir y ampliar el erotismo en todas sus
dimensiones; en el placer, las fantasias, la erotizacion de todo su cuerpo y no solo de la

genitalizacion del placer, la vivencia de la satisfaccion sexual, entre otros.

En el caso del erotismo, juega un papel trascendental las fantasias y la imaginacion, estos
son elementos que aportan placer y satisfaccion; es importante destacar que dependiendo del
consenso al que se llegue por parte de la pareja, éstas pueden ser llevadas a la practica o no; si

no se llevan a la practica, la persona puede disfrutar de ellas en su intimidad individual.

“En caso que me pidiera algo de una fantasia, ni modo le tendria que hacer para

complacerla” Lucas

“Pues...si, tengo una, una fantasia mia es verla con lenceria color azul...claro, yo no se lo

compraria, se lo propondria, pero ella tiene que decidir si lo hace 0 no” Lucas
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Asimismo, la creatividad alrededor de toda la experiencia sexual es un componente que
termina de unificar a los dos anteriores, ya que descubren ideas nuevas acerca de la practica
sexual, asi como también puede ser un proceso estimulante y divertido si se comparte con la
pareja; ademas de fomentar mayor intimidad con la pareja, incrementa la satisfaccion consigo

mismo.

Es evidente que en la informacién que se obtuvo, se manifiesta como la libertad de
pensamiento erotico recae en el sexo masculino, situacidn que puede ser debido a las
restricciones sexuales que las mujeres tienen desde muy corta edad y que a diferencia de ellas,
son los hombres a quienes se les impulsa y acepta el goce de su sexualidad. Al mismo tiempo,
no se separa la subjetividad y amplitud mental de la capacidad real que pueda tener la persona
de poder ejecutar o llevar a cabo todas aquellas fantasias que pueda tener, sino que debe de ser

acorde con sus capacidades fisicas.

“Con respecto a las relaciones los hombres son mas creativos para hacer, pero dependiendo

de sus brazos” Blanca Alicia

Tomando en cuenta aquellos factores que intervienen en el goce y manifestacion del
erotismo de la persona, no hay que dejar de lado el contexto y ambiente en que se realizan las
practicas sexuales; ya que un entorno gue no sea el propicio para el disfrute total, coarta la
espontaneidad del acto, ademas de reprimir 'y suprimir la libertad de la/s persona/s para la

satisfaccion plena de ello.

“si, sinceramente no recuerdo porque estaba enfocada en que no nos descubrieran y no

recuerdo realmente si tuve orgasmos” Blanca Alicia

Teniendo en cuenta todos los factores anteriormente mencionados, se destaca que el
pensamiento tiene un papel fundamental en el erotismo de cada persona y por ende, en el
placer, goce y satisfaccion sexual de la persona individual asi como en la pareja. Este factor
puede ayudar o restringir la experiencia de cada persona; ya que al ser esquemas rigidos y
obtusos fomentan sentimientos negativos como culpa y verglienza, obteniendo un

conocimiento limitado de si mismo.
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“Los orgasmos l0s suprimia, no le podria dar amplitud de que soy morbosa, simplemente se
da en el momento con besos abrazos asi sucesivamente pero iba experimentando las cosas”

Blanca Alicia

Por el contrario, si la forma en que se emplea el pensamiento es positivo, generando
posibilidades, apertura hacia el propio conocimiento y el de la otra persona; se impulsa a
descubrir modalidades diferentes para poder erotizar la relacidén, encontrar situaciones alternas

para el disfrute sexual y forjando con ello fortalezas individuales y como pareja.

“ahilo que juega mas es la mente y que uno sepa donde le gusta, por ejemplo los pechos es

donde tengo mas sensibilidad ahora” Blanca Alicia

“La adaptacion es en las posiciones y de mentalizarse... en no frustrarse; a parte, es

importante conocer las areas sensibles...las mias son el cuello y las orejas”. Lucas

A fin de exponer la importancia del erotismo en la persona y pareja, es necesario destacar
que el tener o no una discapacidad fisica no es un impedimento para el disfrute pleno de la
sexualidad; las adaptaciones que se deben de crear tiene componentes afectivos, cognitivos y
fisicos para que el placer sea equitativo; ademas, en una relacion de pareja, ambos son agentes

propulsores de las alternativas que conlleva el disfrute sexual conjunto.

“si se puede tener el mismo tipo de placer con una persona convencional, ambos son

personas...” Lucas

“Ambos tienen que dar placer en la pareja.” Lucas

Mitos y creencias

Aunado a lo anteriormente mencionado, es imprescindible referirse a los mitos y creencias
que circundan la sexualidad de las personas con lesion medular; sin embargo, estos aspectos se
generalizan a la sexualidad misma, ya que son aspectos cognitivos que enmarcan la forma

como la persona interpreta y da significado a los eventos basados en creencias populares.

“mi prima, como habia pasado por eso, me decia qué hacer cuando te venga el periodo y

cosas relacionadas con eso...no comer pescado en esos dias y eso” Blanca Alicia
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Es asi como algunos mitos y creencias tienen base en el machismo que predomina en la
cultura salvadorefia, generando roles estereotipados y fundamentados en relaciones de poder
donde la inequidad de género estigmatiza la sexualidad de hombres y mujeres; esta restriccion
a la sexualidad de las personas puede ser tan profundo y vivido, que las personas lo adquieren
como una verdad absoluta y asi justificar las actitudes, comportamientos y pensamientos

erraticos.

Es porello que las mujeres tienden a cohibirse en el aspecto sexual, de igual forma, son
replicadoras de esas préacticas discriminatorias y peyorativas hacia el mismo sexo; a la vez,
gue minimizan los mismos actos ante los hombres. Se denota la importancia que tiene la
reputacion de una mujer ante la critica de la sociedad para considerarla una persona digna y
merecedora de respeto debido a su comportamiento sexual y no al simple hecho de ser una

persona.

“la mujer se la juega mucho la reputacion en cambio los hombres no; yo en ese tema soy
cerrada y vemos el espejo de la compariera, una mujer que se mete con uno y otro no la

respetan” Blanca Alicia

Es asi como los mitos y las creencias ante la sexualidad de las personas con lesién medular
son mucho mas herméticas e invisibilizadas por la sociedad en general, ya que tienen una idea
errada al declarar que las personas con discapacidad son asexuadas; simplemente tienen
formas alternas asi como adaptaciones para poder llevar acabo el acto sexual, a parte que no es
el coito la Unica forma en la que pueden tener practicas sexuales y sentir placer; son muchos
otros factores que se deben de tener en cuenta para la expresion de la sexualidad que se adecue

con las limitaciones fisicas que puedan tener.

“Es un mito que dos personas ensilla de ruedas no puedan tener relaciones sexuales, pero en

realidad si hay adaptaciones que lo permiten.” Lucas

Por otra parte, dentro de la mismo colectivo de personas con lesion medular, se difunden
mitos que se originan por la falta de informacion asi como las demds restricciones sexuales
que se conforman dentro del constructo historico-social que se transfiere en las pautas
transaccionales de las familias tradicionales en el pais. Sin embargo, se confirma que algunas

de las creencias sobre la sexualidad de las personas con lesidn medular, no son mas que mitos;
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es aqui donde los cambios en las expectativas de la sociedad, en funcion de los estigmas que
forman la base de los estereotipos o mitos, pueden ser minimizados si las mismas personas

abren la posibilidad de experimentar y readaptar su comportamiento sexual.

“existe la otra modalidad de dos personas en silla, todo el mundo lo tiene com0 que no pueden
hacer nada, en la asociacion asi lo creiamos...pero esta chera llego a demostrarnos que si se

podia, ella ha llegado a abrirnos la mente a todos” Blanca Alicia
Reproduccion

Ademéas de los mitos y las creencias expuestas precedentemente, existen muchos alrededor
de la reproduccion de las personas con lesidn medular. Algunos en los que se piensa que las
mujeres no pueden quedar embarazadas a partir de relaciones sexo coitales con personas
usuarias de silla de rueda; situacion que es generalmente cierto, pero depende de la
particularidad de la lesion de cada hombre y de las condiciones socioecondémicas en las que se

desenvuelve.

“Si, alla dondeyo vivo hay una compariera en silla y su compariero en silla. Por eso le digo, la

ventaja de estar en silla es que no la deja embarazada’ Blanca Alicia

“No eyaculan, no pueden dejar embarazada, pero hay una cirugia, les extraen el semen del
muy testiculo y lo dan a la mujer por inseminacion, en Costa Rica, hay un compafiero que fue,
esta en la federacion de baloncesto en silla de rueda y piensa casarse con una chica
convencional y esta chicatiene quistes, tiene que hacer lo mas pronto posible un hijo, de esa
manera estin viendo si se puede hacer, es la unica manera donde pueden tener un hijo”

Blanca Alicia

De igual forma, se tiene la concepcion de que las mujeres con lesion medular no pueden
quedar embarazadas, situacion que se ve desmentida ante los manifiestos de la informante,
donde la posibilidad de embarazos es absoluta, a menos que por otra condicién particular
tenga dificultades para poder embarazarse. A pesar de ello, es notable que no para todas las
personas el ser madre es motivo de ilusion o alegria; en este caso, el miedo es una de las
emociones que impera ante la idea; esto debido a las dificultades del proceso, las condiciones
socioecondémicas de la persona, su proyecto personal de vida entre otros factores que han

incidido en ello.

67



En el caso de Blanca Alicia, uno de los factores que inciden en el miedo hacia el embarazo
es debido a su embarazo cuando era adolescente; una situacion que estuvo marcado por una
“relacion de pareja” unidireccional, donde los afectos eran solamente de su parte; siendo ella
cosificada por el padre de su hija para su disfrute sexual. Ademas de no haber podido disfrutar
de su maternidad debido a que tuvo que entregar a su hija a los padres del joven y cuya
interaccion se ha propiciado de forma continua hace pocos afios. Esa situacion ha marcado en
ella un miedo ante la maternidad, y en su condicién actual, es ain mayor el terror que esto

provoca.

“Con un hombre convencional yo después de ese chero ya no, porque me dan miedo los

embarazos” Blanca Alicia

Finalmente, la creencia de que un hijo es el soporte y seguridad de una pareja asi como la
necesidad del hombre por sentirse completo s6lo por ser capaz de engendrar hijos, es una
situacion en la que el machismo se manifiesta de forma evidente; ademas de exponer la

fragilidad en de la relacion.

“Siento que la relacion se pudiera ver afectada en dado caso no pudiéramos tener hijos, diria
yo que en la confianza. Porque la pareja esta confiada en que uno puede darle hijos vea, pero

si no se puede se puede perder. Esa confianza de querer seguir en la relacion” Lucas
Métodos anticonceptivos o prevencion de ITS

Eliminando algunos de los mitos y creencias que tanto la sociedad como las mismas
personas con lesion medular expresan, es notable que la informacién acerca de los métodos
anticonceptivos son de conocimiento de estas personas, ya sea para prevenir las enfermedades

de transmision sexual o embarazos.

Los métodos que han predominado en la informacién brindada por los participantes han
sido el del ritmo como método natural, asi como el uso de métodos de barrera especificamente
el conddn. Es importante destacar que es de conocimiento de las personas que los condones se
deben de utilizar en cualquier tipo de practica sexual donde tenga que haber penetracion, asi

como también del riesgo que conlleva la practica sexual con multiples parejas sin proteccion.
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Asi también se manifiesta que el cuidado que se debe de tener es por parte de ambas
personas, sin embargo, al no tener conocimiento de la vida sexual de la pareja, lo més indicado

para la proteccion de la salud propia es la utilizacion de condones.

“Es que, para €l practicamente yo fui la primera, entonces €él estaba experimentando, en mi
caso me di libertad, pero fueron pocas veces, porque decia yo que ocupaba método de ritmo
pero con formade regla, habiacomo 15 diasdentro del mes donde decia que si, entonces en

esos dias” Blanca Alicia

“Con lo de ocupar condon siempre por que no se sabe como se cuida la otra persona y en

’

cuanto hoyo lo anda metiendo, a ellos les sirven porque también penetran por el trasero.’

Blanca Alicia

En este caso, lo ideal seria que dentro de la relacion con una pareja estable, pueda
establecerse un dialogo sincero en el que pueda haber un acuerdo para realizar pruebas para
determinar el estado de salud por si han tenido otras parejas sexuales. Si no, por lo menos

utilizar siempre métodos de barrera para prevenir algin tipo de ETS.

“no sé como la podiamos llamar, como las ITS. Ambos se deben asegurar que ninguno de los

dos tenga ningun tipo de infeccion.” Lucas

Como Ultimo punto, se puntualiza la necesidad que tienen todas las personas, pero aun méas
las personas con lesion medular de tener cuidados higiénicos tanto ellos como sus parejas en
cualquiera de las précticas sexuales que implementen, con mayor especificidad las mujeres
con el sexo oral; esto debido a la cantidad de bacterias que porta la boca y la zona genital,
situacién que puede tener consecuencias a otros Organos implicados y que pertenecen a los
sistemas mas propensos de padecer secuelas graves a partir de los dafios proporcionados a

causa de la lesiébn medular.

“lo que yo le puedo hablar en cuanto higiene de mi punto de ver y mi exigencia, soy de las
personas que no cualquierava a ir a meter sus dientes chucos ahi, lo mando a cepillar y cosas
asi, las manosy todo eso, porque tenemos que cuidarnos no solo de enfermedades sino que

también de infecciones de las vias urinarias” Blanca Alicia
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Capitulo I11. Interpretacion de la narrativa

El presente apartado de la investigacion expone la relacion de la base tedrica establecida
junto a los testimonios obtenidos por parte de los informantes de una forma holistica, donde se
analiza la manera en que la vinculacion de categorias (Discapacidad, Autoestima, Resiliencia,
Comportamiento sexual, Vinculacion afectiva y Religion), han sido imprescindibles para el

desarrollo de la adaptacion del comportamiento sexual de las personas con lesién medular.

Es en este proceso donde se reune y explica una nueva categoria que surge en el momento
de la recoleccion de informacion; la religion, que es un factor fuertemente influyente en la
toma de decisiones, pensamientos, creencias y acciones que los participantes manifiestan en la
expresion de la sexualidad asi como de las demas categoria; asi también impulsa a que los

temas de sexualidad sigan siendo considerados como tabu en la sociedad en general.

Es asi como se da un salto del dato hacia la teoria, generando un nuevo conocimiento en el
cual se construye una apreciacion y acercamiento mas integral que se apega a la realidad
salvadorefia, y las formas de afrontamiento que utilizan a diario personas con lesion medular
ante las adaptaciones que deben de apropiarse para el mejor desenvolvimiento que puedan
tener en los diferentes aspectos de su vida. Por ello, uno de los detalles mas importantes es que
el andlisis interpretativo que se da durante este capitulo estd realizado junto a hallazgos y
teorias de investigaciones relacionadas al tema y que se contrastan con las vivencias de los

participantes de este estudio dentro de su contexto especifico.

Teniendo las frases importantes de las categorias asignadas, se hace un analisis de la
informacidbn mas importante de cada informante con la teoria establecida en los capitulos
anteriores; se partira del comportamiento sexual y se realizara la triangulacion con las

categorias restantes para englobar finalmente e identificar las relaciones directas entre ellas.

Fig. 4 Relacion entre las categorias de la investigacion
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3.1 Exposicién teorica

Muchas de las investigaciones que abordan el aspecto sexual de las personas, proponen un
modelo basado en el modelo ecoldgico de Bronfenbrenner, que permite organizar las distintas
dimensiones de la satisfaccion sexual en diferentes niveles, tales como las caracteristicas

individuales, de las relaciones intimas asi como los aspectos sociales y culturales.

De esta primicia parte la necesidad de analizar el aspecto sexual de las personas desde una
perspectiva holistica, ya que existe una correlacion entre diversos factores para la comprension
que conlleva la amplitud de la sexualidad en los individuos, aln mas en personas cuyas

funciones fisicas se han visto disminuidas.

Las personas tienen una amplia complejidad que va desde la propia anatomia, raciocinio,
actitudes, creencias, habitos, afectos, necesidades, entre otros, y todo ello conduce a la
diversidad de comportamientos sexuales que cada persona 0 pareja practica; estos factores son

los que juegan un papel fundamental en la aceptacion o negacion de dichos comportamientos.

Ademas son parte esencial para la apertura y disposicion tanto de la persona con lesion
medular asi como para sus parejas para encontrar alternativas al coito y con ello poder
diversificar el goce de su vida sexual a partir de las adaptaciones que se deban de incorporar

debido a la lesion medular.

Sin embargo, dentro de las prioridades de las personas con discapacidad asi como las de las
instituciones de salud, se encuentra el poder desarrollarse nuevamente como ser social
independiente. Y dentro de ese entrenamiento se encuentra la rehabilitacion fisica, situacion
gue se prioriza en las instituciones publicas y privadas encargadas de ello; sin embargo en la

atencion hospitalaria, el objetivo se limita a salvaguardar la vida de la persona.

Es asi como el mismo sistema de salud contribuye a que no se le otorgue la importancia
debida a la atencién de la salud mental y que se delegue como una terapia de apoyo secundaria
para la estabilizacion de la persona. Ademas, el objetivo de esta terapia que se brinda, se limita
a que la persona acepte la rehabilitacion mientras esta en calidad de interno ya que los deméas

temas son abordados sin mayor énfasis.
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No poner la debida atencion a la sexualidad conlleva importantes inconvenientes para las
personas con lesion medular, ya que si el mismo personal encargado de la rehabilitacion
integral obvia la sexualidad de las personas con discapacidad, éstos pueden interiorizar que no
es un tema importante o que tienen que olvidarse de él.

Con lo cual, esa problematica, inquietud y necesidad queda oculta sin respuestas; es mas,
puede ocurrir que los pacientes recurran a recursos que no son los idéneos. Debido a ello, una
de las formas en las que las instituciones de rehabilitacion publica incurren en este tema es por
medio de charlas esporadicas dirigidas por el urdlogo, quien comparte las diferencias que tiene
Su organismo en cuanto a su desempefio sexual;, asimismo, se comparte la experiencia de una

persona con lesién medular que es parte de los empleados de la institucion.

Sin embargo, a las personas con este tipo de discapacidad parece que se les veta esta parte
vital, sobre todo porque se ignora esta realidad y no se les orienta adecuadamente sobre cOmo
conocerse, aceptarse y expresar su sexualidad de modo satisfactorio ya que las instituciones no

cuentan con programas estructurados que se dirijan a ese &mbito de su vida.

Por ello, tienden a buscar informacion por su cuenta ya sea en internet, sitios pornograficos
0 entre comentarios de personas que comparten su misma discapacidad; situacién que muchas
veces se ve saturada de informacion falsa o ilusoria puesto que las empresas de pornografia
muestran escenas magnificadas de lo que puede ser la realidad y las experiencias de personas
pueden ser alteradas por ellas mismas por el hecho de proyectar una capacidad sexual que

genere aceptacion o admiracion en los demés.

Por consiguiente, es importante comprender la forma en que el autoestima de cada persona
influye en la forma en la que se adapte tanto a su condicidn, asi como a la realidad en la que se
rodea, ya que segun Jurado (1993) el interés por estudiar el autoconcepto se deriva de que las
personas que se ven positivamente se conducen e interpretan el mundo de diferente manera a

las que se ven de manera negativa, por tanto, hay una relacion entre autoconcepto y conducta.

Es asi como la autoestima es basica para lograr metas que desea y se puedan realizar
dependiendo de sus capacidades fisicas y psicoldgicas, pero se encuentra que el tener un
autoconcepto elevado conlleva el tener éxitos en el campo emocional y ademéas, se asocia con

un mayor ajuste social.
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Asi mismo se reflejan variables personales, sociales, ambientales, intelectuales y afectivas
que influyen en la forma en que se va construyendo esta parte del autoestima, debido a que el
autonocimiento, la autoimagen y la autovalia son esenciales para formar una construccion
global del autoestima.

Dado que para la sexualidad se necesita la psique y el cuerpo, al tener una lesion medular
los sujetos modifican su autoimagen y autopercepcion, por lo tanto se pueden mostrar con mas
inseguridades al momento de establecer nuevas relaciones interpersonales; la idea
preconcebida que las demas personas pueden pensar que ellos son una molestia 0 merecedoras
de lastima y cuando desean establecer una relacion que pretenda ir mas alld de una amistad y

propiciar una relacién de noviazgo o de pareja.

Segin la informacion obtenida y fuentes primarias consultadas, las personas con
discapacidad, claramente entre ellas las de lesion medular, se ven afectadas en su autoestima
por la pérdida de su autonomia, ya que se sienten como nifios/as que deben ser cuidados o
vigilados por alguien més; estos pensamientos en ocasiones pueden bloquear nuevas formas de
adaptacion a su proceso de superacion; e incluso causar que la persona llegue a tener grandes

frustraciones.

Se debe reconocer que una discapacidad congénita es muy distinta a la adquirida ya que se
obtiene una imagen de si mismo desde la infancia; caso contrario es la lesion a consecuencia
de un traumatismo ya que se deben hacer las adaptaciones correspondientes para lograr una
estabilizacion en las actividades que se pretenden realizar. Dichas adaptaciones deben

realizarse a todo nivel en la vida de la persona con ambas condiciones.

El origen de la lesion es un factor primordial para la construccién o reconstruccion del
autoestima de la persona, ya que difiere la percepcion de si mismo en un antes y un después de
la lesion medular. La forma en que se ha ido forjado el autoestima tiene muchos componentes
cognitivos 'y reforzadores sociales que intervienen en la aceptacion de si mismo; y con ello, asi
como se mencionaba anteriormente, se vinculan formas de afrontamiento de la realidad,

situacion que se manifiesta por medio de la resiliencia.

Las estrategias de afrontamiento que utilizan las personas para enfrentarse a eventos como

la enfermedad cronica o la discapacidad, van a estar influenciadas por la interpretacion
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cognitiva del evento, el significado que le dé la persona a la calidad de vida, el apoyo social
percibido y la valoracion asignada a las redes sociales como una fuente de apoyo para la

adaptacion a la enfermedad o discapacidad (Gaviria etal, 2007).

Segun esta premisa, es importante destacar como las condiciones socioecondmicas influyen
en la resiliencia de las personas, ya que el participante cuya condicion es congénita, reconoce
su estado desde que tiene consciencia de ello, ademéas, cuenta con el apoyo familiar y de otros
grupos, estos generan contextos mas favorables para su desarrollo; sin embargo, puede generar
formas de afrontamiento no favorables, por depender mucho de su grupo familiar o de otras

personas para poder realizar las metas o tener predisposicion a dejarlas inconclusas.

Caso contrario con la participante cuya lesion ha sido adquirida, desde el momento en que
se acepta la discapacidad, asi como el construir una nueva autoestima de acuerdo a su realidad,
manifiesta grandes rasgos de resiliencia en la persona; ademas de construir nuevas estrategias
para su propia estabilidad al comprender que el apoyo de parte de su familia era minimo a
parte de no contar con la solvencia econémica para poder hacer las adecuaciones necesarias a

la infraestructura; asi dispone de su independencia y elabora un nuevo proyecto de vida.

Debido a estos factores anteriormente mencionados, en la actualidad, se ha comenzado a
dimensionar la calidad de vida desde un punto de vista mas integral, en donde se conceptualiza
a la familia como una unidad de apoyo, centrado mas en los aspectos positivos y las fortalezas
de la familia para enfrentarse a la situacion de discapacidad. Pero, a pesar de ello, es evidente
que la forma de interaccion familiar, asi como la vinculacién afectiva que existe entre sus

miembros, difiere entre unas y otras.

Llevando, en estos casos en particular, los extremos de una relacion familiar inadecuada; ya
que la sobreproteccion de las familias aglutinadas generan dependencia hacia los hijos, aln
mas cuando estos poseen algin tipo de discapacidad; por el contrario, familias desvinculadas
afectivamente, tienden a formar personas mas independientes pero con limitaciones afectivas,

quienes en su mayoria fomentan relaciones de conveniencia y no de reciprocidad afectiva.

Por otra parte, a partir de las formas en que las personas tienden a afrontar las situaciones
adversas que se le presenten, es importante destacar que existen procesos que se vinculan a la

resiliencia y que se expanden hacia el accionar global de la persona; y es que, luego de
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determinar y categorizar el evento o la situacion, viene la evaluacién donde la persona valora
lo que puede hacer en dicha situacion; acd aparecen dos creencias: la expectativa de
resultados, que se relaciona con la valoracion de que ciertas conductas produciran ciertos
resultados, y la expectativa de eficacia, en donde la persona valora su capacidad para realizar

con éxito cierta conducta y lograr asi resultados deseados.

La ultima fase de este proceso es la reevaluacion, en donde se produce un cambio en la
evaluacion inicial que realiza la persona con base en la nueva informacion del ambiente y de
las reacciones de la persona ante la situacion y de acuerdo a esta informacion, se puede
aumentar o reducir la tension que siente la persona en ese momento (Lazarus & Folkman,
1986). En este proceso se puede evidenciar cémo los factores como el autoestima con sus
componentes, son bésicos para la evaluacion de como abordar una situacion y luego se

contrasta con componentes externos, y con ello, tomar la decision de cémo afrontar el evento.

Asi mismo, los estilos de afrontamiento también pueden ser vistos de acuerdo al papel
activo o0 pasivo que juega la persona ante la situacion. El afrontamiento y la resiliencia son
formas imprescindibles de aceptar las condiciones nuevas o adversas por las que pasen las
personas; donde el ajuste y equilibrio psicoldgico son fundamentales para el logro de las

metas, propositos y objetivos establecidos por la persona dentro de su proyecto de vida.

Para Rueda, Aguado & Alcedo, (2008), y las estrategias de afrontamiento mas eficaces y
relacionadas con mayor bienestar en personas con lesiones medulares ambos participantes
presentan resiliencia en &reas académicas, laborales y de independencia en el desplazamiento;
esos son aspectos en los que la insercion social son imprescindibles y por ello se deben de

buscar estrategias para adecuarse al contexto en el que se desenvuelven.

No obstante, dentro de las estrategias de afrontamiento menos eficaces con mayores
indicadores de depresién y ansiedad estan el escape, la evitacién, la minimizacion de la
amenaza, la desvinculacién conductual, el distanciamiento mental, la supresion de actividades,
el pensamiento desiderativo o ilusorio, la dependencia social, la confrontacion, la

culpabilizacion, la preocupacion por la causa de la lesion y el grado en que pudo ser evitada.

Estas son utilizadas en muchos casos por ambos participantes, en cuanto a &reas sociales

que conllevan la premisa de crear lazos afectivos o con relaciones en las que exista
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reciprocidad afectiva; pudiendo ser motivados por mecanismos de defensa en los que desean
mantener su “estabilidad” emocional mediante la evitacion de estos encuentros o al contrario,

encontrar su “estabilidad” emocional en una relacion dependiente de otra.

Es aca donde se manifiesta la vinculacion que existe entre autoestima, resiliencia y la
vinculacion afectiva como promotores de una plataforma que dirige el acercamiento social que
las personas con lesion medular tienen ante otras personas, ya que la forma en que ellos se
perciben a si mismos asi como el reforzamiento de agentes externos, daran pautas de
seguridad a la persona, que junto a la resiliencia encontrara formas de afrontamiento que crea

adecuados para poder establecer o evitar encuentros sociales con profundidad emocional.

Aunado a ello, se encuentra el factor sexual. El problema actual es que se generaliza que la
sexualidad esta basada en el coito, cuando la educacién sexual deberia procurar una sexualidad
mas global para poder disfrutar de todas las partes del cuerpo asi como comprender que va
més alld de lo fisico, sino que incluye muchos méas elementos que se ven relegados y en los

cuales circundan muchos mitos y tabues.

Si la sexualidad se orientara de una forma mas libre y global, las personas con lesion
medular no se encontrarian frustradas en los inicios de la lesion por enfrentarse a que su

cuerpo no responde de la misma manera que antes o de la forma convencional.

Este es uno de los temas con controvertidos dentro de la poblacion en general y ain mas
cuando es dirigido hacia personas con discapacidad; existen prejuicios y mitos entorno a la
sexualidad de las personas con discapacidad, en donde las personas son capaces de mermar
drasticamente la expresién sexual de los mismos, hasta el punto de llegar a concebirse como

seres asexuales y dependientes de los demés.

La afirmacién que las personas con discapacidad son asexuales es totalmente falsa, ya que
son las formas de interaccion en la practica sexual las que cambian, sin importar la situacion
en la que se desenvuelvan los sujetos, siempre se encuentra cierto nivel de resiliencia en este
sentido. Ademas de sus caracteristicas de personalidad que influyen en la forma en que se

enfrentan a esta area de su vida.
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El desempefio en el area sexual cambia de acuerdo a las motivaciones intrinsecas y
extrinsecas, ya que al tener una mayor cantidad de redes de apoyo que tengan un pensamiento
qgue favorezca la autosuperacién y el conocimiento sexual, que propicie la busqueda de
informacion Util y veridica, el mantener una relacién de pareja o tener encuentros sexuales con
alguna persona; hara que la exploracion y experimentacion de su vida sexual sea mas profunda

y satisfactoria.

También es importante destacar que, para poder desplegar todas las alternativas sexuales
existentes para una persona con lesion medular, es necesario contar con algunas facilidades

econdmicas; sin embargo, no es indispensable para el goce y disfrute de su sexualidad.

De este modo, la OMS (2010), plantea que se requieren tres elementos basicos para la salud

sexual:

(@) la posibilidad de disfrutar de una actividad sexual reproductiva en equilibrio con una ética

personal y social;

(b) el ejercicio de la sexualidad sin temores, vergienzas, culpas, mitos ni falacias; en esencia,

sin factores psicoldgicos ni sociales que interfieran con las relaciones sexuales;

y (c) el desempefio de una actividad sexual libre de trastornos organicos, enfermedades o
alteraciones que la entorpezcan. (parr. 4)

Tomando en cuenta lo anteriormente mencionado, el disfrute de la actividad sexual
reproductiva se vincula con la ética personal y social, lo que puede generar distintas
interpretaciones ya que hay personas cuya actividad sexual no esta dirigida a fines
reproductivos sino al placer que el contacto sexual conlleva; situacion que es juzgada muchas
veces por la sociedad, quienes fomentan el estigma que una mujer debe de ser madre o que

una pareja debe de concebir hijos.

En este caso, los hombres con lesion medular muchas veces son incapaces de producir
esperma que redna la calidad necesaria para poder fecundar un 6wvulo; a parte que dependera
del nivel de la lesion si puede o no eyacular, si no es asi, deben de someterse a un

procedimiento donde sacan el esperma de los testiculos y se realiza una fertilizacién invitro.
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En contraste con la informacién de los participantes, el joven mantiene una idea donde el
acto sexual esta intimamente ligado a la reproduccion, a pesar de ello, manifiesta que tanto
hombre como mujer deben de tener placer durante el acto. Esto se debe al alto grado de
arraigamiento religioso que tiene, el cual comenta que es principal en su vida. Ademés de la

educacion que ha recibido por parte de sus padres.

Su contraparte, manifiesta que el acto sexual puede llevar a embarazos si se tienen
relaciones sexo-coitales con hombres convencionales, pero presenta gran temor a la
maternidad debido a su condicién fisica, econémica y al precedente de su maternidad
interrumpida debido al embarazo antes de su lesion; ya que al no haber podido ejercer su rol

de madre, ésta no se haya capaz de solventar las necesidades afectivas que un hijo conlleva.

En cuanto al segundo apartado expuesto por la OMS, la sociedad en la que viven los
participantes, no promueve el ejercicio de una sexualidad libre debido a la falta de
informacion, mitos, creencias populares y religiosas asi como los estereotipos y estigmas
extendidos por el machismo que impera en el esquema colectivo. El cual impide a las personas

a preguntar y poder desarrollar dicha parte de la vida.

Esto hace que la expresion, manifestacién y experiencia sexual cargue con informacion
negativa y por tanto se vea limitada ademés de coartada, y con ello no exista un goce asi como
una satisfaccion plena si la persona no tiene la flexibilidad de pensamiento necesaria para
poder descubrir nuevas formas de disfrute sexual, las cuales no se limitan a lo fisico y mucho
menos al coito, sino que se extiende hasta donde la imaginacion y la capacidad de cada uno lo

permita junto a la pareja o personas con las que comparta su practica sexual.

Dentro de las pocas investigaciones realizadas de la sexualidad de lesionados medulares, se
conoce que entre el 70 y 80% de los pacientes interrumpen su vida sexual después de haber
sufrido la lesion. Esto ha enlistado problemas psicologicos tales como aislamiento social,
depresion, pérdida de autoestima, imagen corporal alterada, ansiedad ate el desempefio sexual,

entre otros. (Anderson y Cole, 1975; citado por Oliver, 2003).

Situacién que se ve sumamente marcada en los participantes, ya que la informante antes de
su lesion, era una persona activa sexualmente; a pesar de ello, decidid reprimir parte de su

deseo y practica sexual como consecuencia de su alteracién en la sensibilidad genital.
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Estas formas de afrontamiento son contraproducentes para la persona, ya que inhibe parte
de su naturaleza sexual, el disfrute y satisfaccion de su actividad sexual, a parte que limita la
experiencia afectiva que sostiene el mantenimiento de una relacion de pareja; ademas de
promover dificultades en el establecimiento de relaciones de parejas proximas como parte de
esos mecanismos de defensa que puedan descubrir su necesidad de sentirse segura en los

ambientes en los que sabe que posee el control de las cosas.

Sin embargo, en una relacion de pareja, el miedo a la exposicion de su discapacidad, la
manifestacién de distorsiones cognitivas como la adivinacién del pensamiento que la otra
persona pueda tener hacia ella como persona discapacitada y no exponer sus sentimientos para
mantenerse en un estado homeostatico.

De igual forma, el participante muestra una notable ansiedad en cuanto a su desempefio
sexual, esto a consecuencia del esquema que comparte con su pareja sobre la necesidad de la
reproduccion como objetivo del acto sexual, asi como de la importancia que ésta tiene dentro

del matrimonio.

Es asi como la falta de informacion que €l tiene acerca de la posibilidad de que su esperma
sea capaz de fecundar el 6vulo se hace presente cada vez que se menciona el hecho; ademas de
evitar hablar sobre el tema y expresar siempre la fe que tiene proveniente de su iglesia como
base fundamental de sus convicciones ante la tematica. Aunado a ello, se encuentra la firme
decision de ambos (el participante y su pareja) en conservar la virginidad hasta el matrimonio

como parte fundamental de los constructos vertidos por la religion.

A partir de ello, es fundamental comprender que parte de la satisfaccion sexual implica
presentar una intima y sincera comunicacién con la pareja, el conocimiento mutuo y la
preparacion de un repertorio de conductas y practicas sexuales diversificadas en la pareja con

el objetivo de elegir la técnica adecuada para los dos.

Y estos valores se logran compartiendo momentos y experiencias, con el conocimiento de
la propia persona, teniendo la informacion adecuada, una apertura mental, asertividad sexual,
y por otra parte, puede ser adquirida por el mismo conocimiento corporal de la persona por
medio de la masturbacion.
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Ademas, parte de esa sexualidad que cada sujeto mantiene, no cubre Unicamente
genitalidad, sino que también autoestima, autopercepcion, afectos, etc. Y son factores que se
ven manipulados por las normas sociales que ven temas relacionados con la sexualidad como

tabl, mitos y creencias.

Por otra parte, el tercer elemento basico que indica la OMS en cuanto al desempefio de una
actividad sexual libre de trastornos organicos, enfermedades o alteraciones que la entorpezcan,
es importante comprender que a pesar de que una persona pueda tener cualquier tipo de
alteracién organica, no deja de ser un ser sexual, y es acd donde se deja entrever que el
comportamiento sexual se ve coartado e inhibido hacia las personas con algin tipo de
discapacidad.

Es de aclarar que el desempefio de una actividad sexual puede necesitar de adecuaciones y
adaptaciones tanto de la persona, su pareja y de los medios por los cuales se pueda realizar la
actividad sexual;, ademas, ésta no se encuentra delimitada por el acto mismo sino que presenta
préacticas previas y péstumas a éste; por lo que reducir la sexualidad de esta manera produce

evocaciones negativas hacia la manifestacion sexual de las personas con discapacidad.

Situacion que promueve problemas psicologicos ante las personas en cuanto a autoestima,
seguridad, deseo sexual y angustia ante el desempefio sexual; asimismo la falta de informacion

y la restriccion de la sexualidad genera rupturas en las parejas, infidelidades entre otras.

Se ha descrito una asociacion significativa entre ciertas actitudes personales y el nivel de
satisfaccion sexual. Se ha observado una correlacion entre la erotofilia, entendida como
mantener una actitud positiva hacia lo sexual y lo erético, y la satisfaccion sexual; asi como
una mayor satisfaccion entre los sujetos con menor culpa sexual, una autoestima mas alta y

una imagen corporal positiva. (Ahumada et al., 2014).

Segun este apartado, cuando las personas mantienen una actitud positiva, abierta y sin
verglienzas ante la sexualidad y el erotismo, se genera mayor satisfaccion sexual; factores que
deben de ser sumamente promovidos por personas con discapacidad, en este caso, por

personas con lesién medular.
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Uno de los componentes fundamentales para el disfrute de la vida sexual de las personas
con lesion medular es la adaptacion de su comportamiento sexual, este debe de ir no solo
enfocado a la informacion, sino a la autoexploracion, al conocimiento de sus fortalezas y
limitantes fisicas; ademas, el componente cognitivo con mayor valor es la imaginacion, con la
cual se despliegan fantasias, nuevas formas de realizar los actos preliminares y posteriores a

la practica sexual, también formas alternas de realizar el acto sexual.

A partir de la informacién obtenida por parte de los participantes, se ha manifestado que,
para las personas con lesion medular, la practica mas utilizada es el sexo oral por parte de
hombres y mujeres, asimismo el uso de juguetes sexuales para innovar y satisfacer tanto a la
pareja como a si mismo/a es una de las adecuaciones a las que llega la pareja por medio de un

acuerdo previo.

Sin embargo, declaran que lo mas importante de estas adaptaciones es que tanto la persona
como su pareja conozcan las limitaciones fisicas que tiene la persona con lesion medular, ya
que existen posiciones que no pueden ser llevadas a cabo debido a su condicion fisica. Sin
embargo, las sensaciones y sentimientos posteriores al encuentro sexual, especialmente la

alegria o el placer, son un componente importante de la satisfaccion sexual.

Asi también, la ausencia y/o la negociacion de las discrepancias en la pareja en cuanto al
deseo de tener relaciones sexuales, se asocia fuertemente a la satisfaccion sexual. Por ello, la
asertividad sexual con la pareja es tan fundamental como un didlogo sincero y el interés de
ambos por comprender todas aquellas adecuaciones necesarias para poder disfrutar del
encuentro sexual.

Es por ello que el conocimiento de las posturas apropiadas o los lugares donde pueda ser
propicio realizarlas es de suma importancia tanto para la satisfaccion sexual como para el
cuido personal. Dado que la satisfaccion sexual se logra por medio del conocimiento del
propio cuerpo y éste debe de ser erotizado, los informantes se han visto limitados a continuar
dicha satisfaccion, ya que la ausencia de exploracion bloquea en cierta medida el
descubrimiento de nuevas posturas o adaptaciones desde su propia experiencia debido a

factores anteriormente mencionados.
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No obstante, el placer o satisfaccion no se puede reducir solamente a sensaciones que
proceden de estimulos en los genitales, sino que a todo el cuerpo y ademas del cuerpo,
también es parte fundamental el factor cognitivo. Por lo que, la sexualidad no se ve limitada a
aspectos corporales, sino también al hecho de poder gozar su sexualidad al escuchar los relatos
de otras personas, ver pornografia con sentido educativo por medio de una orientacion
profesional, imaginar y tener fantasias; puede ser una alternativa que las personas adopten

debido a su innegable naturaleza sexual.

A pesar de ello, se ha sefialado la importancia de la relacion socio-afectiva para la actividad
sexual y, especialmente, para la satisfaccidn sexual; pero se reconoce que el escenario
amoroso no es el Unico contexto para la actividad sexual, pues en la actualidad emergen
nuevos escenarios, nuevos tipos de relaciones y nuevos tipos de orientaciones intimas. Por
tanto, si la persona logra tener una adaptacion en todas sus otras actividades y funciones, va a
ser logico e incluso factible, que también encuentre una transformacién de vida con respecto a
su sexualidad. Ya que al ser parte inherente del ser humano, al igual que todas sus

interacciones por el instinto de sobrevivencia, asi se adaptara la respuesta a su sexualidad.

Cabe mencionar que si la persona se mantiene firme en que nuevas formas de adaptacion
sexual son malas a la vista de su religion, habrd un proceso mas lento e incluso una abstencion
que influya en ellos. Asimismo, es importante que se destaque cémo las particularidades en la
personalidad de cada individuo juegan un papel trascendental en la adaptacion de su
comportamiento sexual; ya que la personalidad se ve enmarcada en aspectos de actitud,
habilidad, cualidades, temperamento, creencias, entre otros factores que pueden proporcionar

facilidades o restricciones en ello.

La vida de las personas con lesion medular estd llena de nuevos aprendizajes y retos en la
vida diaria, los profesionales de la salud se limitan a rehabilitar al lesionado medular en cuanto
a su area fisica, limitdndoles cualquier posibilidad de recuperacion, desmitificacion vy
orientacion sexual en la poblacion. Pese a ello, la misma situacion obliga a las personas a
generar una nueva autoestima, movilizar habilidades adaptativas y nuevas metas. Si se discute
la sexualidad, es comin dejar a un lado aspectos como el erotismo, fantasias, imaginacion

debido a la connotacion cultural de la misma.
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3.2 Hallazgos

Ademas de las categorias anteriormente mencionadas, surgidé una muy importante que
mfluyd en los informantes. La categoria que surgid fue la “Religion”, ya que muchos de sus
pensamientos con respecto a su discapacidad y posturas relacionadas al tema de la sexualidad

se veian alterados por el arraigo a dicho factor.

A continuacion se presentan las diferentes categorias dispuestas por el equipo investigador,
pero en esta ocasion se hace una extraccion de las frases mas significativas que se obtuvieron
y que procura en gran medida el andlisis de esta categoria que surge en la investigacion y que

no habia sido considerada con anticipacion.

Fig. 5 Triangulacién de la Religibn como categoria emergente

Discapacidad

Autoestima y
Resiliencia

Vinculacion

: Religion
afectiva

Comportamiento
sexual

Elaborado por el equipo investigador

Discapacidad.

“Yo me vengo subiendo a los buses o algo por el estilo, yo le hablo a cualquier gente que me

ayude, bueno... al que Dios le da el sentir a uno”. Blanca Alicia
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“Si me ven mal o algo no me afecta, lo que hago es orar para que Dios le cambie el
pensamiento a la otra persona... Por ejemplo con mi novia la familia piensa que si me quedo

con ella dicen que ella me va a mantener y no es asi...” Lucas

Los informantes le dan una posicién decisiva a su fuerza superior, que es absoluta y que
piensan que por voluntad de ella, las personas a su alrededor van a reaccionar de forma
positiva 0 negativa ante alguna necesidad que ellos tengan. Se puede inferir que de acuerdo a
su pensamiento, dicha fuerza les va a permitir también realizar sus actividades a pesar de sus
limitantes fisicas; ya sea por medio de alguien o una situacion que les favorezca y les permita
salir del momento en que se encuentran, percibiéndose a si mismos como entes pasivos de su
vida y dejando algunas de sus actividades en manos de otras personas, no siendo

independientes.

El hecho de acudir a su fuerza superior para aceptar las condiciones de su discapacidad
también les ha hecho aferrarse mas a ella, ya que con cada logro o cada dificultad que se les ha
presentado, todo ha sido alcanzado gracias a su acercamiento con la iglesia y no a ellos
mismos. Esto evidencia que no Unicamente se fortalecen en el aspecto de su discapacidad, sino
también en su capacidad de resiliencia y en su autoestima.

Comportamiento sexual

“Pues en la religion que yo profeso, para que haya ese tipo de encuentro sexuales la pareja ya
tiene que estar por lo menos casada. Para que ya pueda tener ese contacto. Porque si es antes
del matrimonio a eso se le llama como adulterio o fornicacion, entonces tiene que estar

consumado el matrimonio.” Lucas

“Las fantasias dentro del matrimonio ya no se deberian de ver, eso es mas que todo para la

Jjuventud” Lucas
“Para mi religion es pecado la masturbacion, mads que todo la pornografia” Lucas

“Sino es con la propia pareja que uno quiere que sea su esposa o compariera de vida no seria

el mismo disfrute” Lucas

Por las creencias y aprendizajes adquiridos por medio de la familia y la iglesia, se tiene la

idea que tener relaciones sexo-coitales antes de contraer matrimonio es una falta grave, por lo
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tanto la persona reprime o evita en la mayor medida posible actos relacionados con la
sexualidad, tanto de pareja como tambiéen de forma individual, situacion que inhibe el
conocimiento necesario que debe de tener tanto la persona como su pareja para saber la forma
en la que podran tener su disfrute sexual, ya que si se omite esa parte de la relacion y se
practica hasta el momento de consumar el matrimonio, puede generar frustracion, angustia y

problemas relativos a la pareja.

Ademas, dependiendo del grado de acercamiento con la iglesia y las normas inculcadas en
el hogar, mientras mas arraigados sean estos pensamientos, menos apertura a diferentes formas
de adaptacidon sexual tendrd; y eso conllevaria a que no se pudiesen utilizar tampoco dentro de
las relaciones con la pareja, salvo que la pareja le influyera grandemente y que ésta tenga
mayor apertura en cuanto a la diversificacién de las practicas sexuales. A pesar de esto, se ve
la autoexploracion y los temas de sexualidad como prohibidos, por lo que la persona se limita

a guardarlos Unicamente para la procreacion y las fantasias para si mismos.

Sin embargo, al conocer diferentes practicas sexuales como el sexo oral, masturbacion,
conocimiento de las partes erdgenas del cuerpo, la persona puede aprender a sobrellevar su
condiciéon e “inventar” nuevas formas. A pesar de ello, a estas practicas se les catalogan con
términos peyorativos que permiten pensar que la sexualidad Unicamente degenera y mina a la

sociedad hacia el desenfreno vy el libertinaje tal como lo dieron a entender ambos informantes.

Ambos comentaron que se han negado a explorar mas alld las formas de adaptacion en su
sexualidad luego de su lesion medular, ya que por su religion se ven moralmente obligados a
limitarse ante el acto sexual. Dicha situacion acarrea otras consecuencias como la poca auto-
exploracion e informacion con respeto a las diferentes formas de disfrute sexual. Parte de la
informacion limitada se ve Unicamente obtenida por comentarios que se escuchan por parte de

otras personas con lesion medular.

En muchas ocasiones, y segin lo comentado por los participantes, su sexualidad se ve
blogqueada por la familia, la informacion escasa sobre el tema, la cultura, los prejuicios, las
frustraciones y los complejos. Todo esto influye a que se busquen diferentes practicas como la
masturbacion. Que aunque es una practica criticada por la religion, se sigue practicando con

frecuencia.
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Vinculacién afectiva.

“Asistia a la iglesia y teniamos reuniones de nifios en la casa y esa era como la actividad”

Blanca Alicia

“porque ella es catdlicay como yo soy evangélico, cuando tocamos puntos de religion ahi es
un poco dificil esa situacion. Igual con la familia de ella, porque la familia de ella no mucho,
como que ellos no quieren que siga conmigo, porque le dicen que ellame va a mantener a mi,

que yo no voy a hacer nada, que voy a ser una cruz para ella, cosas asi. ” Lucas

“Si, que siga con ella, que si es una bonita relacion que siga con ella, si es de Dios, sino él me

la ira quitando poco a poco.” Lucas
“Nos congregamos en el ministerio cristiano de las asambleas de Dios” Lucas

Por medio de sus grupos religiosos, ambos informantes comparten que han recibido apoyo
en sus vidas gracias al acercamiento a la iglesia; eso les ha permitido superar problemas
interpersonales e intrapersonales que les ha llevado a conocer personas que segin la situacion
que han vivido, se han wuelto cercanas y que han servido de apoyo fundamental en sus

situaciones de conflicto.

Al entablar estas nuevas interacciones, se ha evidenciado que les ha procurado una mejor
autoestima y facilidad para establecer otras relaciones interpersonales. Esta vinculacion les
mueve a compartir y fomentar nuevamente sus creencias religiosas, ya que siendo apoyados
segun su forma de pensar e influenciados por sus creencias la religion, toma un auge aun

mayor cada uno de los pensamientos que frenan la adaptacion al aspecto de la sexualidad.

Podria decirse que al involucrarse mas con las personas cercanas de la iglesia, se sigue
alimentando el sistema de creencias que se tienen, se fortalecen ain mas e influyen
mayormente en todos los ambitos de sus vidas, podria compararse con un circulo que se
alimenta en creencias por medio de la iglesia, que se ve fortalecido por los lazos de amistad o
hermandad y conlleva a una vida con mayor cantidad de relaciones interpersonales.
Terminando en una mayor autoestima y auto motivacion de seguir asistiendo a lugares donde

les permitan ser como son y aceptados a pesar de las condiciones.
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Es evidente que a mayor cantidad de personas que les rodeen con los mismos pensamientos
religiosos, mas vinculacion tendran de forma directa e indirecta con ella; lo cual influiria en su
negacion a la participacion de nuevas interacciones relacionadas con la sexualidad, por pensar
que es una falta de respeto tanto a la iglesia como a la religion que profesan e incluso su

persona.

Sin embargo, el mismo hecho de pertenecer a una religion en especifico podria llevarles a
tener desacuerdos con otras personas que sean de una religion diferente. Tal es el caso de la
pareja de Lucas que no se encuentra de acuerdo con las medidas o acciones de su religion,
creando conflictos relacionales al entablar conversaciones sobre su vida en un futuro. Dichas
discrepancias no solamente afectan la relacién de pareja, sino que podrian dar paso a limitar al

sujeto a relacionarse mayor y Unicamente con personas de su misma religion.

Los conflictos de pareja de este indole también evidencian la creencia que la fuerza
superior determina el tiempo que una pareja se mantendra junta; ya que al mencionar que si las
cosas no se dan “si es de Dios, sino él la ird quitando poco a poco” podria remarcar que
aungue se encontrara aferrado a su pareja, no podria hacer algo al respecto si la fuerza superior
decidiera separarlos. En ocasiones por las creencias que se tienen, las personas consideran que
sus relaciones interpersonales son voluntad de su fuerza superior, y que ya sea que SuS

términos sean buenos o malos, son pruebas que les mandan para poder crecer espiritualmente.

Resiliencia y autoestima.

“Principalmente es el autoestima, tener un autoestima excelente, no sentirse frustrado porque
no hay rampa porque no hay acceso, eso seria lo principal. Se refleja en ver esa dificultad
como algo que uno puede afrontar, como unabarrera que se puede sobrepasar, que no haya

algo que impida que se puedan llegar a sus metas. Se consigue con la ayuda de Dios” Lucas

“digamos que las dificultades que estan alrededor mio, y pues la dificultades se superan,
porque lasdificultades no estan de por vida, y no soy de las personas que se estdn quejando
todo el tiempo y pues eso de tolerancia y convivir con los demas Dios siempre nos capacita

antes” Blanca Alicia
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“fijese de que lo que yo siempre la oracion, y primeramente que yo no le debo nada a nadie y

si Dios anda conmigo lo guarda a una” Blanca Alicia

Tanto para autoestima como para la resiliencia dentro de sus interacciones, ambos
informantes buscan aliviarse para poder salir de las adversidades que se les presentan por
medio de su “poder superior”. Al platicar de sus metas y su vida en general nunca dejaban de

lado su fe, e incluso al expresarlo alzaban la vista y sonreian en son de satisfaccion.

Una de las formas en las cuales afrontan sus situaciones mas dificiles es encomendandose a
que las situaciones mejoren de acuerdo a la voluntad de la fuerza superior, sin embargo, son
conscientes que son participantes de una dinamica y que juegan un papel importante dentro de
su contexto; por tanto no forman parte pasiva de su ambiente; sin0 que reconocen la

importancia de sus acciones dentro de él.

Comprenden que las dificultades que encuentran dentro de su vida no se encontrardn de
forma permanente y que todo aprendizaje de experiencias anteriores les puede servir para salir
adelante. Al tener alguna experiencia relacionada con la sexualidad, los informantes se vieron
ofreciendo bastante resistencia e incluso queriendo negar haberlas tenido. Con lo que las
actividades relacionadas con la sexualidad se ven mal y crean en la persona como un ser de

libertinaje o incluso malo.

En este aspecto también influirian las contradicciones de la doble moral religiosa, que si al
haber realizado un acto sexual calificado de forma negativa por la iglesia, la persona podria
sentirse  satisfecha por la experiencia, pero al mismo tiempo le podria dar ideas de
arrepentimiento por dicho acto, que crearian un conflicto personal a tal grado de incluso evitar

querer repetir las experiencias a pesar del disfrute sexual que le hayan conllevado.

Por el hecho anterior, muchas parejas de personas religiosas se abstienen de tener algun
contacto sexual, o incluso se niegan a explorar su cuerpo, generando que en algunos casos

sean esclavos de mitos acerca de la sexualidad en general, e incluso de la educacion sexual.

Como la discapacidad se genera un nuevo autoconcepto y nuevas metas, pero si no hay un
descubrimiento propio de su cuerpo, no habrd un acercamiento a esa autopercepcion que les
permite tener expectativas que les impulsen a otras actividades que sean o0 no relacionadas a la

sexualidad.
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Discapacidad

Categoria

Discapacidad

Diferencias

Triangulacion entre informantes

Tabla 6. Discapacidad, Similitudes, Diferencias y Sexo

Blanca Alicia
“Mi lesion o incapacidad fue
adquirida por arma de

fuego...Digamos que la primera
lesion fue un accidente y quedd
registrado como una caso mds...la
segundafue la caidaenlasillaen lau
en esos esos yo les llamo planchas de
hierro como que las colocan para los

desagiies”

“Entonces desde ahi me mencionaron
la existencia de la Asociacion, porque
familias

la mayoria de las

salvadorefias no  tienen las
condiciones, y en mi familia también
se da, de que las casas son pequefias,
de colonia, entonces no estad el
espacio adecuado, pero igual yo pasé

7 afios con mi familia.’

“Y asi o alguna manera de
transportarme los buses, o el sitramss
lo agarro; gracias a dios la nuevas
flotas de buses que han colocado del
transporte publico tienen la puerta

trasera grande, entoncescon esa, con

Lucas

“Pues desde el nacimiento yo he
pasado varias operaciones, porque yo
traia una enfermedad que se llamaba
mielomeningocele e hidrocefalia, el
mielomeningocele es una pelotita en la
espalda, y esa pelotitaen la espalda se
me explotd y hace que uno no pueda
caminary parte de ese liquido pasé al
cerebro y como se estaba reteniendo en
el cerebro, la cabeza me iba creciendo
poco a poco y por eso es que me
tuvieron que operar también de
hidrocefalia”

“No, en realidad cuando yo estudié en
la escuela antes no habia acceso, no
habian rampas ni nada de eso; pero en
lo que yo me fui desarrollando ahien la
escuela y todo eso, ellos empezaron a
hacer rampas y lugares mas accesibles
para que yo estuviera comodo; igual en
el colegio donde yo estudié el
bachillerato asi lo hicieron.”

“Me pagaban el microbus cuando
estaba en el colegio, después
modificaron el carro de mi mama para
que vyo lo

manejara 'y me

movilizara...como para ser mds

independiente”
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Similitudes

ayuda de doscaballeros es lo que yo
hago, me suben, y también tengo
SITRAMS pero que es de acuerdo al
lugar que vaya”

“Yo sé como trabaja mi vejiga, en 3 o
4 horas tengo que evacuar, pero por
seguridad y por cuidar las nalgas de
no lacerarme, entonces por lo general
todos los dias ando pafial es un modo,
el pafial absorbe y me lo cambio
seguido uso 3 al dia por lo general
uso uno en el dia y uno en la noche;
también tengo que tener cuidado con
lo que como...porque por eso se me
compactaron los intestinos a los dias
de haber salido del hospital ”
“Tenemos el termino de personas con
capacidades  especiales, pero
podemos hacer las cosas de una
personaconvencional, de unamanera

diferente”

“Hay recomendaciones que personas
que solo pasamos sentados que tenemos
que cadaciertotiempo, unas 3 veces al
dia, 0 sino también acostarnos... pero
no solo pasar en la silla de ruedas, si
uno se queda en la cama, que cambie

de posicion”

“Uno no tiene discapacidad, sino que
uno propio se lo atribuye, porque yo
puedo hacer cualquier cosa que una
persona normal, solo que con la
diferenciaque no puedo caminar. Pero
de que puedo desarrollarme en la

sociedad si puede ser como tal”

Elaborado por el equipo investigador

Interpretacion comparativa: una de las principales diferencias entre los informantes fue
la forma de adquisicion de su lesién; mientras uno de ellos nacié con una enfermedad que le
afecta su médula, al otro fue por una situacion de violencia sufrida por la cual la adquirio. Es

muy importante mencionar la forma en que influyen los recursos que ambos tienen.

Se wuelve evidente al momento de obtener la informacion por parte de los sujetos, ya que
cuando cada uno habla de su condicion lo hacen de formas distintas. Al nacer con dicha

condicién Lucas acepta y ve con total normalidad su discapacidad. Pero en Blanca Alicia se

90



nota una expresion distante, que denota dolor y crea un distanciamiento fisico al momento de

hablarlo.

Mientras a uno de ellos tuvo que afrontar diversas dificultades por la falta de recursos
econémicos, el otro contd con el apoyo no Unicamente de su familia sino también de las
instituciones 'y personas que le rodeaban en su ambiente. Ambas realidades diferian
grandemente, el estatus socio-econdmico jugd un papel importante, que ha influido en sus

formas de adaptacion con respecto a sus lesiones.

Ademas de ello, la forma de transporte difiere mucho por dicha razon, contar con
transporte especial para el transporte de una persona con discapacidad contribuye a tener mas
seguridades y comodidades, mientras que no contar con ello conlleva a hacer un esfuerzo extra

y buscar nuevas maneras de interaccion.

Al comentar ambas experiencias es visible que el pago al transporte privado le procura a
Lucas una zona de confort, no habian preocupaciones de accidentes u otros problemas; sin
embargo Blanca Alicia expresa facialmente las dificultades que su movilizacion implicaba, y

los esfuerzos y/o sacrificios que conllevaban.

Sin embargo, en este caso ambos informantes comentaron que ademas de las lesiones
medulares que sufrieron también tuvieron repercusiones en otros Organos, que Viene siendo
parte de una adaptacion y replanteamiento de su pensamiento con respecto a la discapacidad.
La utilizacion de pamper reflejaba en ellos expresiones de vergiienza, sin embargo, al dejar de

utilizarlos expresaban mucha alegria por el hecho de tener mayor control de sus esfinteres.

Estas situaciones se deben al hecho de no seguirse sintiendo como pequefios, Sino a un
cambio que conlleva a tener mas independencia y retomar estilos de vida que segun su punto
de vista son de personas convencionales. A pesar de ello, ninguno considera que su

discapacidad le puede frenar a hacer cosas como las personas convencionales.

En ambos casos la discapacidad es Unicamente con respecto a su movilizacion, sin embargo
se consideran positivos ante la situacion de hacer y cumplir sus metas como cualquier otra

persona en general.
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Autoestima

Categoria

Autoestima

Similitudes

Tabla 7. Autoestima, Similitudes y Sexo

Blanca Alicia

“Sime considero bonita... La verdad
si, a veces me dicen pero no me la

’

creo.’

“No sé si le hayo como la idea que
quiere llegar, como la convivencia de
una persona convencional a tener
relacion con una con discapacidad,
pues ha habido personas que se han
enamorado, pero las personas con
discapacidad viven con temor que
tarde o temprano se puede ir a meter
con otro”

“Me gusta todo. Mire le voy a ser
sincera, cuando uno se esti
maquillando uno se descubre, sabe
que si hay areas del rostro las puede
resaltar o cubrir, y del cuerpo todo

prdcticamente”

Lucas

“En realidad a uno lo ven como una

persona inutil que no puede
desempefiarse en cualquier ambito
laboral”

“En realidad a uno lo ven como una
persona inutii que no puede
desempefiarse en cualquier ambito

laboral”

“de las cosas que me gustan de mi, es
mi pelo lo que m&s me gusta andar
arreglado, mi rostro, mis o0jos, mis
brazos... solamente. Todo de mi cuerpo

me parece bien”

Elaborado por el equipo investigador

Interpretacion comparativa: con respecto a su autoestima y las apreciaciones que reciben
0 escuchan de otras personas, uno de ellos si recibe comentarios negativos por parte de otras
personas, mientras que la otra, ya sean positivos 0 negativos intenta evitarlos o darles poca

importancia. Esto se ve reflejado por sus caracteristicas de personalidad y su historia familiar.

Con Blanca Alicia, al haber tenido una vida de muchas responsabilidades desde pequefia
para valerse por si misma y dar la cara por sus hermanos menores, se vio obligada a

desarrollar una personalidad resistente, e incluso agresiva para soportar las dificultades que se
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le presentan. Por ello, cualquier tipo de comentario que reciba lo puede obviar ya que se

volvid una persona evidentemente firme en su forma de pensar.

En cuanto a Lucas, al haber tenido siempre muy cercanas sus redes de apoyo como familia
y amigos apoyandole en muchos detalles de su vida, al tener personas que le importan mucho
y que tienen pensamientos negativos hacia él, influyen en su autoestima, e incluso se puede
evidenciar que intenta darles el ancho y demostrar que puede hacer mas de lo que piensan,

haciéndole actuar bajo influencias extrinsecas.

Es importante identificar que ambos informantes han escuchado comentarios sobre su
discapacidad, sin embargo se podria interpretar que Lucas se ve mas afectado en ese sentido
cuando se habla de su discapacidad por la forma que le percibe gente que le interesa; sin
embargo para Blanca Alicia eso cambia, sabe que en la vida encontrara personas que le traten

bien 0 mal, o que incluso puedan mantener relaciones amorosas.

Ambos se consideran personas atractivas, se sienten bien con ellos mismos, sin embargo al
comentar de su condicién de discapacidad se puede percibir que quisieran poder desplazarse
con normalidad. Aunque eso les dificulte algunas cosas, ambos se encuentran bien ellos

mismos.
Resiliencia
Tabla 8. Resiliencia, Similitudes y Sexo

Blanca Alicia Lucas

Categoria

Resiliencia

“Y después decidi ya continuar mis
estudios... porque cuando me paso el
accidente yo estaba estudiando.
Entonces los retome.”

“de acuerdo a la independencia que
tuve fue cuando empecé a valerme por
mi misma y empecé a desarrollar
fuerza, porque cuando entre estaba
pos operada, yo llegue practicamente
no fortalecida empecé a agarrar

“Mi meta es terminar mi carrera,
ayudar a las personas, no
monetariamente, sino con una ayuda
enfocandolos hacia algo que ellos
quieren lograr, al terminar aqui en la
universidad, ejercer mi profesion en
hospital o donde Dios decida qué debo

hacer mi profesion”
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Similitudes

fuerza manejando las sillas
cambiando de sillas y cosas ast”

“digamos que las dificultades que
estan alrededor mio, y pues la
dificultadesse superan, dificultades
no estan de por vida, y no soy de las
personas que se estan quejando todo
el tiempo y pues eso de tolerancia y

convivir con los demas Dios siempre

“creo que si porque como le digo, no
conozco las etapas de la depresion o
por el estilo, practicamente me
antepongo a algo positivo antes de que
aquello llegue a afectar de alguna
manera ya esté la base de que no va

afectar directamente a mi persona”

nos capacita antes”’

Elaborado por el equipo investigador

Interpretacién comparativa: a pesar de cada una de las situaciones vividas, Blanca Alicia
ha continuado con sus estudios como prioridad, e incluso trabaja por mantener sus ventas
ocasionales, que son ingresos necesarios para mantenerse en sus estudios. Esta capacidad
resiliente se puede inferir que fue desarrollada desde su infancia cuando se responsabilizd de

su familia a temprana edad.

Su personalidad le ha permitido salir delante de todas las situaciones que se le han
presentado, ademés ha luchado por conservar el control dentro de lo que se ha presentado. Al
ser una persona poco influenciable y cerrada, alcanzar sus objetivos se vuelve el principal
de motivacion en sus actividades. Platicar sus metas

motor le denota seguridad y

determinacion en su mirada y expresiones corporales.

En el caso de Lucas, siempre ha tenido el apoyo de parte de su familia, y ha estudiado
diferentes carreras; se podria inferir que la desercion de diferentes carreras se pueda deber a
que al recibir el apoyo total de parte de la familia no haya una apreciacion total del esfuerzo
econdémico que se hace alrededor de sus estudios; en todo caso mantiene la idea que terminara
sus estudios para demostrar que puede superarse a si mismo. Finalmente ambos han ido

superando sus dificultades para lograr su meta principal, culminar sus estudios.

Por eso mismo, ambos han desarrollado caracteristicas de resiliencia, ya que a pesar de los
acontecimientos vividos, los han sobrepuesto y sabido manejar sus situaciones para alcanzar lo

que quieren, aunque es vital mencionar que esta resiliencia se ha formado de diferentes
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maneras en los informantes. Por una parte se ha formado por la necesidad de seguir adelante y

superarse, y por otra por la influencia familiar y social de acuerdo al contexto en el que se

desenvuelve.

Vinculacion afectiva

Categoria

Vinculacién

afectiva

Diferencias

Tabla 9. Vinculacién afectiva, Diferencias y Sexo

Blanca Alicia
“Si, la vivencia de mi infancia se
puede decir que es la etapa mejor
porque en el campo fue fascinante
pero igual cuando ya se trataba de
que nos delegaban, ya practicamente
responsabilidad de cuidar a un
hermano, ser la segunda mama
prdcticamente entonces si me toco,”
“Mire, en cuanto donde vivo, son
como relaciones estratégicas mas que
todo, porque de confianza ninguna...
Porque no, porque... como le voy a
decir... si yo digo algo de confianza
personal, ya lo sabe todos los 15,
entonces a mi eso no me gusta,
entonces lo que hago mejor, boca

’

cerrada y tranquila.’

Lucas
“cuando tenga mi familia no voy a
descuidarme de mis padres ni de mi
propio hogar. Tengo que tener
equilibradas ambas familias, porque

2

mis padres me han dado todo”.

“Pues cuando estuve estudiando en la
escuela todos mis compafieros me
apoyaban, me llevaban igual los
maestros cuando habia cualquier
actividad siempre me llamaban y ahi
iba yo, siempre ha habido apoyo de
parte de todos, nunca me han visto de

’

menos ni me han despreciado.’

Elaborado por el equipo investigador

Interpretacion comparativa: En este ambito ambos informantes han tenido grandes
diferencias, ya que por una parte uno ha tenido que valerse de cualquier manera para poder ser
la figura materna desde edades tempranas con su familia. Segin las experiencias comentadas
durante las entrevistas también se ha comentado que nunca hubo un acercamiento afectivo
entre los mismos miembros de su familia hasta edades adultas. Por tanto fisicamente Blanca

Alicia no denota la falta de acercamiento de otras personas en su lugar de residencia.
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Mientras que Lucas ha recibido completamente el apoyo de su familia sin ninguna
restriccion, es evidente que siente la responsabilidad de retribuir el esfuerzo de sus padres de
alguna manera. Ademas de ello, al haber recibido mucho afecto por parte de su familia, sigue
queriendo recibirla por parte de la familia de su pareja, y en ocasiones no lo recibe. Lo que lo
lleva a un conflicto interno de querer demostrar que se puede hacer valer a pesar de su

condicion.

Mientras comenta dichas situaciones, se nota cierta molestia y tristeza en su rostro, su tono
de voz se vuelve determinante, ya que insiste en superarse para que otras personas no le vean

COMo UNna carga para su pareja.

A pesar de las limitantes en la interaccion de la familia de Blanca Alicia, con el paso del
tiempo se ha llegado a considerar importante la muestra de afecto y el apoyo mutuo
emocional. Ha habido un proceso de aprendizaje del mismo a pesar de no haber sido recibido

por parte de sus figuras paternas.

Se debe hacer hincapié en la forma de las interacciones de ambos informantes; mientras
uno establece relaciones sin preocupacion alguna por haberse criado en un ambiente de
proteccion, el otro ha optado por establecer incliso “relaciones estratégicas” para verse
beneficiada de acuerdo a las necesidades que se establezcan. Lo cual le hace una persona
menos dependiente emocionalmente y al mismo tiempo desconfiada de los que le rodean,

siendo en ocasiones menos accesible a nuevas relaciones interpersonales.
Comportamiento sexual
Tabla 10. Comportamiento sexual, Similitudes, Sexo

Categoria Blanca Alicia Lucas

“en el caso mio que soy parapléjica  “Por mi tipo de lesion no tengo
la sensibilidad es un poco mas dificultad paratener una ereccion ni
. abajo no llega hasta la rodilla por eyaculacion”

Comportamiento
que la otra persona me puede estar
sexual . .
tocando y yo no siento, si hay
ciertos avisos en el cuerpo cosas

asi, pero la sensacion no, dentro de
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los cambios de una persona ya con

una lesion medular”

“ahilo que juegamds es la mentey “Cuando  siento  deseos  de
que uno sepa ddnde le gusta, por masturbarme, me pongo mejor a
ejemplo los pechos es donde tengo  hacer otras cosas”

més sensibilidad ahora ”

“Es que el detalle es de que, yo a él ~ “Pues, no solamente tener relaciones
lo veia como mi pareja, esa es una sexuales, sino que sentimientos hacia
Similitudes gran diferencia, a los otros no, era la otra persona, amor, respeto, eso
como que yo complacia nada masy podria ser parami lo que engloba la

porque me gustaba” sexualidad.”

Elaborado por el equipo investigador

Interpretacion comparativa: Se ha evidenciado la diferencia entre los informantes en el
sentido de la forma de ver la sexualidad; en el primer caso por no haber sensibilidad en la
parte inferior de su cuerpo y en el segundo por tenerlo en forma reducida. Sin embargo Blanca
Alicia si ha descubierto que cuenta con otras formas de interaccion con respecto a la

sexualidad, ha explorado sus zonas erdgenas.

A pesar de sus pensamientos religiosos, Blanca Alicia ha optado por escuchar e informarse
en cierta medida sobre las formas diversas de disfrute sexual. El hecho de conocer su cuerpo
posterior a su lesién implica utilizar una adaptacion a dichos procesos y experimentar con

curiosidad las formas en las que vivira su sexualidad.

Segun sus experiencias sexuales anteriores, no ha habido situaciones que le hagan querer
vivir nuevamente su sexualidad en total plenitud; un embarazo oculto y una maternidad
interrumpida son causantes de pensamientos y malos recuerdos que influyen al momento de
querer retomar las practicas sexuales. El hecho de enfocar todos sus medios a los estudios y su
superacion personal evidencian la forma de negacion a la sexualidad y una manera de huir de

esta.

En cuanto a Lucas, a pesar de tener un poco de sensibilidad, ha optado por desviar su
atencion de sus impulsos sexuales con alguna otra actividad. Situacion que impide que tenga

un disfrute sexual. A pesar de ello, considera que no tendria ningin problema al momento del
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acto sexual para poder procrear. Lo que se puede inferir que su esperanza principal con

respecto a su sexualidad es la procreacion.

Sin embargo, se podria hacer la pregunta de ¢(Qué pasaria si no pudiera procrear?
Evidentemente su autoestima y autopercepcion se verian dafiados por una idea que incluso
personas externas le han introducido; lo cual le llevaria a una crisis que veria envuelta su

relacion de pareja e incluso sus habilidades resilientes.

En ambos casos se evidencia que para poder entablar una relacién que vaya mas alla,
incluyendo relaciones sexo-coitales, se debe incorporar el componente emocional; es decir que
ambos concuerdan que para poder llegar a eso debe haber una vinculacion afectiva ain mayor
que con cualquier otra persona, ya que ademas del disfrute sexual que se pueda tener, es
importante el contacto con la persona. Ademéas de la ilusion que causa compartir un momento

intenso y especial.

Triangulacion de edades y estatus socio-econémico

Por la diferencia de edades e independencia se evidencia el nivel de apertura con respecto a
hablar sobre sexualidad; Blanca Alicia, al tener mayor edad y haber aprendido la realidad de la
vida desde corta edad, fue obteniendo experiencias que poco a poco la llevaron a experimentar
encuentros sexuales. Ademas de ello el estatus socio-econémico en el que se desarrollo le

permitié desarrollarse en resiliencia y adultizarse desde que era una nifia.

A todo esto, la madurez que conllevd dichos sucesos y el desapego familiar le permitieron
afrontar positivamente su lesion medular; haciendo que luego de ésta, decidiera vivir forzando
su atencion totalmente en los estudios y su carrera profesional; sin embargo la parte de su
sexualidad no se ha eliminado, y el hecho de conocer los cambios que ha conllevado su lesion

en su cuerpo para su vivencia sexual, son un reflejo que se ha adaptado incluso en dicha area.

Hablando de Lucas, por ser ain méas joven y venir de una familia bastante cercana, ha
hecho que crezca como una persona protegida, que se ha arraigado a las reglas e ideologias
morales y religiosas inculcadas al pie de la letra. Al haber vivido en el nicleo de una familia

donde todos eran mayores que él, fue cuidado e impulsado a salir adelante con sus limitantes
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fisicas; sin embargo siempre teniendo en cuenta los puntos de vista de las personas que mas le
importaban.

Asi finalmente como se observa que la vivencia de la sexualidad ha sido totalmente distinta
por las edades y los ambientes totalmente distintos en los que se han desenvuelto ambos
informantes. Por un lado el conocimiento de la sexualidad que se ha tratado de evitar, y por
otro, el control y la percepcion de evitar encuentros sexuales por miedo a faltarle a su moral y
valores religiosos inculcados por la familia y la iglesia; es decir mas manipulable en ese

sentido.

Triangulacion de Experiencia y Sexo

Ambos informantes han tenido diversas influencias con respecto a su sexualidad
refiriéndose a la diferenciacion de su sexo. Como se sabe, los estigmas que se tienen, y los
pensamientos del “qué dirAn” son muy comunes en las personas. Por esa razon también se ha

identificado una diferencia en las vivencias de los participantes.

Para Blanca Alicia, se puede iniciar desde el pensamiento del “qué dird la gente” si una
mujer tiene varias parejas. Expresaba que si a un hombre lo ven con muchas mujeres no hay
problema; en cambio si es con una mujer, su imagen se veria mal. Dicha imagen se pudo haber
originado desde la infancia y fortalecida a lo largo de su vida por haber conocido casos
similares; es decir que para ella, la sexualidad en las mujeres debe ser para la pareja o ser

discreta.

En el caso de Lucas, no cabe el pensamiento anterior, sin embargo, se encuentra seguro que
vivir la sexualidad es exclusivamente para la procreacion y Unicamente con la pareja luego de
contraer matrimonio. Lo cual limita en gran medida su apertura hacia las vivencias sexuales; a
pesar de ello, se encuentra interesado en conocer un poco del tema, ya que dentro de sus
planes personales se encuentra tener una familia y desarrollarse dentro de ella con total
normalidad.

Ambos claramente han adaptado sus formas de vivir su sexualidad, de igual forma conocen

algunas posiciones que faciliten el acto sexual en personas con alguna lesion medular; sin
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embargo las experiencias han variado también. En el caso de ella se ha tomado la decision de
evitar en gran medida todo lo relacionado a la sexualidad; en el caso de €l piensa vivirlo pero

hasta en el momento que estén preparados.

En nuestra sociedad las vivencias de la sexualidad para ambos sexos son diferentes, si bien
en las mujeres se ve muy involucrado el componente emocional, en este caso el hombre
también lo incorpora de forma importante y vital. Es comprensivo y evidente que esto suceda
ya que para las personas en general es importante el componente del autoestima; sin embargo

aln mas en personas con algun tipo de discapacidad.
Triangulacion de Cuestionarios

Grafico 1. Resultados de Cuestionario dirigido a instituciones publicas y privadas

2.5
2
15
1
0.5
0 Mejora d Mejora d A I
Campafias de | Campafias de eJc.nr.a e eJc'Jr'a N .ccesoa Acceso al
N e e condiciones condiciones sistema de .
sensibilizacién| sensibilizacién . . sistema de
(Privado) (Publico) | G€atencion | de atencion salud | lud (Pablico)
(Privado) (Publico) (Privado)

H Alto 1 1 2 1 0 0
Mediano 0 0 0 0 0 1
Bajo 0 0 0 0 2 0
Nulo 1 0 0 0 0 0

Elaborado por el equipo investigador

En este grafico se resume la diferencia entre los protocolos establecidos en instituciones de

salud publica y privada, entiéndase como hospitales e instituciones de rehabilitacion.

Es evidente que las campafias de sensibilizacion hacia las personas con discapacidad se
emplean en ambas instituciones; sin embargo, es de destacar que en las instituciones privadas
hay una contradiccion en la forma en las que estas campafias influyen en el comportamiento y

pensamiento de los empleados, mostrando asi contradicciones entre ellos y dejando entrever
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que, dependiendo de la calidad humana de cada persona el que este tipo de campafias generen
cambios en las mismas y que éstas incidan en la forma de atender a los/as usuarios/as. En
contraste a ello, en la institucion publica, se muestra una influencia alta en las campafias de
sensibilizacion para los/as empleados/as; situacién que se manifiesta en el interés y amabilidad

con la que las personas atienden a los/as usuarios/as.

Aunado a ello, tanto instituciones publicas como privadas, manifiestan que deben de
mejorar las condiciones de atencion para las personas con lesion medular; parte de estas
mejoras radican en la infraestructura, recursos materiales como equipo tecnoldgico,
medicamentos y cantidad de personal destinado a la atencién de personas con este tipo de
necesidades. Por lo tanto, es importante destacar que estas condiciones no son las mas

adecuadas ni idoneas para brindar una atencion debida.

Esto incluye la falta de capacitacion que tienen las instituciones privadas sobre la atencion
especializada en personas con discapacidad; esto genera espacios para que se lleven a cabo
procedimientos o protocolos que no sean adecuados para las necesidades especificas de cada
usuario/a. Situaciones como la anteriormente planteada fueron causa de una emergencia
sobrellevada por Blanca Alicia, a quien no se le dieron las adecuadas recomendaciones e

instrucciones adecuadas posterior a su procedimiento quirtrgico.

Por dltimo, el acceso al sistema de salud es evidentemente bajo en la puntuacion de las
instituciones privadas, ya que la recepcion de pacientes y su estadia dependen de la capacidad
econdmica que estos tengan para poder costear tanto intervencion como rehabilitacion
necesaria; ya que en emergencia las instituciones se dedican a estabilizar a la persona y los
rangos oscilan entre $7,000 y $10,000 solamente intervencion quirlrgica; las terapias fisicas y
ocupacionales rondan $25 cada sesion de 30 minutos. Por lo que la mayor parte de poblacion
salvadorefia e incluso personas de paises aledafios, optan por la utilizacion de servicios

publicos.

Por otra parte, es importante destacar que estas diferencias en cuanto a la atencion, calidad,
estructuracion, capacitacion y priorizacion de las intervenciones no sélo se da a nivel
hospitalario, sino también al momento de la rehabilitacion; situacion que complejiza la

adaptacion de las personas con lesion medular a nivel fisico y psicolégico.
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Grafico 2. Resultados obtenidos del Cuestionario para Fisiatra/ Fisioterapéuta publico y privado
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Publico Privado
LY 1 0 1 1 0 0 0 1
No 0 1 0 0 0 0 1 0
Casi siempre 0 0 0 0 1 0 0 0
Casi nunca 0 0 0 0 0 1 0 0
Elaborado por el equipo investigador
En este aspecto de rehabilitacién fisica, sigue incidiendo la falta de capacitacion
profesional ni acerca de derechos para los profesionales privados; mientras que las

capacitaciones de profesionales pulblicos se limitan a capacitaciones dirigidas a derechos de
personas con discapacidad. Sin embargo, el poseer protocolos de accion es algo que
comparten ya que deben de tener orientaciones especificas para la rehabilitacion especifica de
cada una de las partes afectadas, situacion que ejemplifica la priorizacion que se le da al

aspecto fisico de las personas.

A pesar de tener mayores estandares, es importante destacar que no todas las personas
culminan el tratamiento dispuesto; como se indicaba anteriormente, los costos de una atencion
privada son sumamente altos teniendo en cuenta que (segun la informacién proporcionada por
los mismos profesionales) el tiempo de recuperacion para una persona con lesidn medular es
de més de un afio (dependiendo de la gravedad de la lesion). Por tanto, no todos poseen la
solvencia econdmica para ello; en comparacion con el tratamiento brindado por las
instituciones publicas donde casi siempre lo finalizan ya que es un servicio gratuito y se

ofrecen algunas facilidades de transporte.

Ademés de ello, las instituciones publicas tienen ciertas condiciones que los pacientes

deben de cumplir para poder ingresar y estar internos en la institucion, sino deben de ser
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pacientes ambulatorios a los que no se les brindan los protocolos completos de atencion, sino
que dependiendo de

peridédicamente.

Grafico 3. Resultados obtenidos del Cuestionario dirigido a Psicdlogo/a — Sexdlogo publicos y privados

las necesidades que cada uno requieran y ademéds, se realizan

1.2
1
0.8 —
0.6 —
0.4 -
0.2 -
° P P
L L Programade | Programa de rograma rograma
Capacitacién | Capacitacion | . - . . sobre sobre
- ) intervenciéon | intervencion . .
Publico Privado .. . sexualidad sexualidad
Publico Privado S .
Publico Privado
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Elaborado por el equipo investigador

Otro punto a destacar es que tanto en instituciones publicas como privadas se prioriza la
rehabilitacion fisica, dejando en segunda instancia la salud mental; siendo la salud mental
dirigida hacia la aceptacion de la rehabilitacion y de la discapacidad adquirida. Un dato
importante es que s6lo en las instituciones publicas se cuenta con el apoyo psicoldgico, sin
embargo, éste se limita a ser una vez por semana para los pacientes internos y para pacientes

externos no se completa el proceso.

Asimismo, las areas que se abordan no siguen un protocolo especifico, sino que se realiza
segun la pertinencia que cada profesional le proporcione a cada una de ellas, siendo la
sexualidad la menos abordada de todas. A pesar de ello, manifiestan dar charlas informativas
impartidas por el ur6logo de la institucion acompafiado de un empleado de la misma con

lesion medular. Por ende, es evidente la falta de orientacion que las personas con lesion
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medular tienen en cuanto a las adecuaciones y adaptaciones que deben de tener para el disfrute

y satisfaccion sexual.

Finalizando esta investigacion, fue imposible encontrar investigaciones con temas
semejantes al presente que se contrasten con el contexto salvadorefio para poder formular
diferencias o similitudes entre los hallazgos de este estudio, dejando asi nuevos elementos a
retomar por otros grupos investigadores para contrastar la informacion encontrada de la

vivencia y experiencia de los informantes que hicieron esta investigacion posible.

Sin  embargo, se encontraron algunas situaciones que no son consideradas en
investigaciones de otros paises e instituciones ya que son muy particulares de la realidad de
este pais, elementos como la religion y el machismo que impera en la construccion histérica de
la poblacion salvadorefia y que juega un papel determinante en la formacion de esquemas
cognitivos con los que se dirigen las personas, asi como también la forma cultural y
socialmente aceptable de manifestar sentimientos; situaciones que ademas, se ven reforzadas
por el poco alcance y capacitacion que los profesionales encargados de rehabilitar a las

personas tiene sobre el tema de la sexualidad adecuada a sus necesidades.

Es asi como el grupo investigador finalmente define la discapacidad, como el conjunto de
limitantes fisicas 0 mentales que restringen parte de las actividades que acostumbra realizar la
sociedad y que ademas, contiene un componente psicologico individual expresado en la
percepcion de la misma persona y que se ve influenciado por su personalidad, autoestima y

apoyo social.
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Capitulo IV. Limitantes, conclusiones y recomendaciones

4.1 Limitantes

Las entidades publicas no manejan informacidn exacta sobre los estadisticos acerca de
personas con lesion medular, lo cual dificulta tener una cifra mas acertada de la cantidad de

personas que la sufren y la ubicacion de las mismas.

Se recibi6 poca apertura por parte de entidades tanto publicas como privadas al inicio del
proceso por la tematica a investigar; por dicha situacion, al momento de solicitar participacion

de personas hubo menos poblacién disponible.

Al momento de trabajar con los informantes, por ser estudiantes con diversos horarios de
clases y actividades, se dificultaban las sesiones de recogida de datos, haciendo que el proceso

se volviese mas tardado de lo esperado.

La poca informacidn, investigacion y abordaje del tema de la sexualidad de personas con
lesion medular hizo que se dificultara la revision del fenémeno bajo la perspectiva psicoldgica
dentro del contexto salvadorefio, por lo que se tuvo que apoyar en investigaciones de paises

cuyas diferencias socio-culturales, ideoldgicas y economicas difieren de las propias del pais.

En cuanto a las caracteristicas de los informantes clave, se presentaron obstaculos en cuanto a
caracteristicas de personalidad debido a la dominancia, recelo y astucia de parte de uno, sin
embargo se pudo solventar a medida que se ejecutaban las sesiones y los niveles de empatia y
conflanza aumentaron. Con respecto al otro informante, tuvo serios problemas de salud que le

imposibilitaron acudir durante 2 meses a las sesiones dispuestas.
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4.2 Conclusiones

A partir de los datos obtenidos de las vivencias de los participantes, el analisis de los mismos y
la comparacion con estudios y teorias expuestas dentro de esta investigacion, el equipo
investigador concluye que, hasta el momento en que se ha finalizado este estudio, dichos
participantes no han podido alcanzar una adaptacién adecuada de su comportamiento sexual
debido a los diferentes factores intrinsecos y extrinsecos que los han determinado en su
satisfaccion 'y descubrimiento sexual, siendo los constructos religiosos un elemento

trascendental en ello.

La falta de informacioén profesional ante la adaptacién del comportamiento sexual de personas
con lesion medular ha causado que de forma empirica ellos mismos descubran alternativas de
llevar acabo su vida sexual plena. El uso de juguetes y diferentes actividades al coito son las
acciones mas utilizadas por las personas con lesidbn medular para satisfacer a sus parejas y a
ellos mismos. Sin embargo, el temor de no complacer o ser suficiente para la pareja es un
factor tacito en dichas relaciones, por lo que la inestabilidad y omision de las mismas es algo
usual, esto es algo que se toma como formas de afrontamiento ante esas variables emocionales

y que ademas inciden en su autoestima asi como en la profundidad de sus vinculos afectivos.

Algunos de los factores que generan mayor impacto y diferenciacion en la calidad de vida de
las personas son las condiciones de salud tales como severidad de los sintomas, condicién de
enfermedad y/o discapacidad adquirida o congénita, tipo de discapacidad o limitacion, grado
de independencia y autonomia en las actividades cotidianas asi como las condiciones

econdmicas que posean.

Las formas de afrontamiento de las personas con lesion medular difieren dependiendo de la
connotacion emocional que conlleva la situacion a enfrentar, su construccion histdrica
particular, rasgos de personalidad asi como los circulos de apoyo con los que cuentan, ya que
se ve implicita la influencia del autoestima relacionada al refuerzo social que pueda contraer,

asi como también el grado de vinculacidon afectiva que se mantenga.

Las instituciones de salud publica y privada velan por la estabilidad y rehabilitacion fisica de

las personas, dejando la salud mental como una terapia de apoyo para la aceptacion de la
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rehabilitacion y abordando de forma esporadica y superficial el tema de la sexualidad en

personas con lesion medular.

Uno de los hallazgos mas importantes es que la sexualidad es un tema rodeado de mitos,
educacion restrictiva y limitada; ain méas ante la anulacion de la sexualidad hacia las personas
con discapacidad. Ademés de ello, la coartacién que se ejerce por medio de la casuistica que
los dirigentes de las diferentes iglesias promueven dentro de sus feligreses genera
ambigliedades y sentimientos de culpa ante el disfrute de la sexualidad ya que se ve limitada

con el objetivo reproductor y no como forma de placer o de manifestacion afectiva.
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4.3 Recomendaciones

Se recomienda que se impulsen investigaciones con enfoque cualitativo, cuantitativo y
experimental en personas con discapacidad, especialmente en lesionados medulares, que sean
referidos a la sexualidad. Ya la poblacion tiene la necesidad de conocer mas sobre si mismos
como seres sexuales, incorporando tanto sus capacidades y limitantes en el area individual y

de pareja; ademas que el tema esta escasamente explorado y mas adn en el pais.

Seria de mucho beneficio hacer propuestas de programas de intervencion a implementar por
medio del Ministerio de Salud respecto a los temas de discapacidad y sexualidad,
aprovechando asi el uso de los medios de comunicacion para que contribuyan a derribar los
muros del mito que una persona discapacitada es asexual y orientando formas adecuadas para

el goce de su sexualidad.

Concientizar a la poblacion en general de la importancia de los accesos y modificaciones
necesarias en las infraestructuras para la facilitacion de la movilidad de las personas con

discapacidad.

Que las instituciones de salud publica y privada tengan capacitaciones apropiadas para que
puedan fortalecer los protocolos o guias de atencidén para las personas con lesion medular, de
tal forma que a través de intervenciones clinicas eficientes, se garantice el mejor ajuste posible
a la situacién, trabajando estrategias de afrontamiento que fortalezcan su adaptacion de forma

realmente integral.

A estudiantes y profesionales de la psicologia, ser autogestores de su formacion académica y
personal en cuanto a temas relevantes y poco divulgados por la connotacion polémica que
conllevan como lo es la sexualidad; tener conocimiento de los diferentes aspectos que inciden
y las formas de manifestarse, dard herramientas necesarias para orientar de forma adecuada a
personas que necesiten desaprender y re-aprender diferentes alternativas erotico-sexuales para

el disfrute de su sexualidad.
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Apéndice 1. Guia de Entrevista Semi-estructurada

Guia de entrevista semi-estructurada

Objetivo: Obtener informacion de caracter holistico sobre las vivencias de las personas con

lesion medular con respecto a la adaptacion de su comportamiento sexual.

1. Nombre del/a entrevistado/a:

2. Fecha: Dia: Mes: Afio:
3. Sexo:
4. Edad: 5. Lugar de nacimiento:

6. Nivel educativo:

Contexto familiar
7. ¢A que se dedica actualmente?

8. ¢Cudl es su lugar de residencia? (proporcionar direccion)

9. ¢Cual es su estado civil?

10. Cuéntenos sobre los miembros de su familia y a qué se dedican.

11. ;Tiene hijos o nifios a su cargo? cuantos y edades.
A) Si su respuesta es positiva, ¢Como se siente tenerlos a su cargo?
B) Si su respuesta es negativa, ¢Cual es su opinion sobre tener hijos?

12. (Con quiénes vive? ;Con quién se lleva mejor? ;Con quién tiene mas dificultades? ¢Por

qué?

13. ¢ Tiene 0 ha tenido anteriormente relaciones de pareja? Coméntenos como han sido las mas

significativas.
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Area Intrapersonal: Autoestima/Concepto de discapacidad
14. Para usted, ¢Qué es discapacidad?
15. ¢ Cuél es el tipo de lesion que usted tiene y desde cuando?
A) ¢Como influyd esto en la percepcion que los demés tenian hacia usted?
B) Si ha sido por alguna enfermedad o accidente, ¢De qué manera la adquirio?
c) De qué forma se percibe a usted mismo/a debido a ello?
16. ;Cdémo ha sido su vivencia personal a lo largo del tiempo a raiz de su lesion?
Resiliencia
17. Coméntenos un dia cotidiano segun su rutina.
A) Coméntenos cuales son sus motivaciones al iniciar el dia
B) ¢De qué forma se sobrepone de las dificultades que tiene en el dia?
C) ¢De qué forma celebra sus logros?

18. ¢Cuales considera que son las mayores limitantes que tienen las personas con lesion

medular?; y usted en particular?
19. ¢Cudles considera que son sus fortalezas personales?, en que le ha ayudado?

20. ¢Cudles considera que son sus principales defectos? Cémo le ha afectado?, de qué forma

ha tratado de superarlos?
Relaciones Sociales

21. Coméntenos un poco de los ambientes en los que se desenvuelve, domicilio,

estudios/trabajo, iglesia.
A) ¢Podria comentarnos la forma en que se relaciona con las personas de esos ambientes?

B) ¢Podria mencionarnos como se relacionan ellos con usted?
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22. ¢ A qué se dedica en sus tiempos libres?
A) Para deportes/asociaciones: ¢Como inici6 su actividad en ellos?
B) ¢De qué forma han influido en su vida?

23. ¢Cudles son los lugares que mas frecuenta y en los que se siente bien recibido y los lugares

en los que no se siente de esa manera?
A) Y la razon por la que se siente de esa manera.
24. ;Cuenta con alguien que le apoye en su movilizacion?
A) Si su respuesta es positiva, ¢COmo es su relacion con dicha persona?

B) Si su respuesta es negativa, ;De qué manera se las arregla para realizar todas las
actividades?

Area Sexual

25. ¢Usted cree que una persona con lesion medular también es capaz de vivir al maximo su

sexualidad?

A) Si su respuesta es afirmativa, ¢De qué manera lo puede hacer? ¢Podria comentar un
poco al respecto?

B) Si su respuesta es negativa, ¢Por qué razones considera que no puede hacerlo?

26. ¢Podria comentar sobre personas, instituciones, lugares donde le hayan proporcionado
cualquier tipo de informacion sobre la sexualidad (cambios corporales, métodos
anticonceptivos, ITS, formas de realizar un acto sexual)? ¢(Como se sintid al respecto? ¢Qué

pensaba acerca de ello? ¢Si lo experimentd, de qué forma lo hizo?
27. ¢Las personas con lesion medular pueden concebir hijos?

28. ¢Cudles podrian ser algunos mitos que las personas tienen acerca de la vivencia sexual de

las personas con lesion medular?
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Apéndice 2. Guia de Observacion

GUIA DE OBSERVACION

Objetivo: Observar y registrar diferentes comportamientos que presenta el/la informante durante la

sesion.

Datos generales:

Nombre: Sexo: Edad:
Profesion u ocupacion: Nivel académico:
Estado civil: Periodo de observacion:

APARIENCIA FISICA
No ASPECTOS A OBSERVAR MUCHO | POCO NADA
Vestimenta limpia y en buen estado
Cabello ordenado y limpio
Piel limpia
Rostro maguillado
Rostro limpio
Otros:

O B W[ N

EXPRESION FACIAL
No ASPECTO A OBSERVAR MUCHO POCO NADA
Se sonroja
Humedad en los ojos
Llora

Sonrie

Tics

Movimiento ocular
Otros:

O U1 B W N

MOVIMIENTO CORPORAL

ASPECTO A OBSERVAR MUCHO POCO NADA
Mueve las manos
Toma objetos del entorno
Tics
Tiene dificultad para comunicarse utilizando
gestos 0 mimicas
Otros:

Z
Bl w8

117



ESTADO EMOCIONAL

ASPECTO A OBSERVAR

MUCHO

POCO

NADA

Alegre

Enojado

Triste

Serio

Preocupado

ol uf B wl R £

Fluctuante

Otros:

LENGUAJE

Z
o

ASPECTO A OBSERVAR

MUCHO

POCO

NADA

Lento

Rapido

Errores de pronunciacion

BlWIN -

Contesta eficientemente las preguntas que se le
hacen

Bagaje de lenguaje pobre

o) U1

Utiliza palabras obscenas

~

Su tono de voz es alto

Otros:

INTERACCION CON EL EQUIPO DE

INVESTIGACION

Z
o

ASPECTO A OBSERVAR

MUCHO

POCO

NADA

Contacto ocular

Atento/a a las indicaciones

Desconfiado/a

BlWIN -

Respetuoso/a

Otros:
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Apéndice 3. Cuestionarios y Cartas de Validacion

3.1 Cuestionarios
3.1.a Cuestionario Dirigido a Instituciones Publicas y Privadas

CUESTIONARIO DIRIGIDO PARA INSTITUCIONES

“ADAPTACION DEL COMPORTAMIENTO SEXUAL DE PERSONAS CON LESION
MEDULAR”

Objetivo: Conocer protocolos establecidos en las instituciones de salud para la atencion de
personas con lesion medular.

Indicacion: Marque con una “X” las respuestas que crea pertinentes para cada una de las
preguntas establecidas.

¢En qué medida cree que influyen las campafias de sensibilizacién del personal de salud hacia
las personas con lesién medular?

Alto |:| Mediano [ ] Bajo |:| Nulo|:|

¢En qué medida considera que se deben mejorar las condiciones de infraestructura para la
atencion para las personas con lesion medular?

Ao [ ] Mediano [ ] Bajo [ | Nulo [ ]

¢En qué medida considera que las personas con lesion medular tienen acceso al sistema de
salud?

Alto [ ] Mediano | | Bajo[ | Nulo [ ]

¢Cuentan con jornadas de capacitacion para la atencion especializada de personas con
discapacidad?

si[ ] No[ ]
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- Sisu respuesta fue afirmativa, ¢Cada cuanto se reciben dichas capacitaciones?
Una vez al afio |:| Una vez cada 6 meses |:| Una vez al mes |:|

- Sisu respuesta fue negativa, ¢por qué cree que no se llevan a cabo?

Falta de presupuesto |:|Falta de coordinacién por parte del personal |:|

Carencia de tiempo |:| Otros:

¢Cuentan con equipo tecnolégico moderno para dar tratamiento a personas con lesion
medular?

ST No [ ]

¢Considera que el sistema de salud tiene los recursos materiales (tecnologia, espacio fisico,
medicamentos) y la cantidad de personal necesario para darle una atencion de calidad a
personas con lesién medular?

si[ ] Si, y necesita mejorar [ ] No [ ] No, sonsumamente necesarios [ ]

¢Cree que es necesario que una persona con lesién medular deba acceder a atencion privada en
el area de salud?

si [] No[ ]

¢Considera que este centro de salud cumple con las necesidades basicas para el acceso y
facilidad de movimiento a personas con lesién medular?

Si |:| No |:| Debe mejorar |:|

¢Se cuenta con un protocolo a seguir al momento de darle atencion a alguien con lesion
medular?

Si[ ] No[ ]

Si su respuesta es afirmativa, marque las areas que se ejecutan
Tratamiento médico
Consulta con neurocirujano
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Examen fisico y neurol6gico completo
Toma de radiografias
Administracion de analgésicos para el control adecuado del dolor

Medidas de cuidados generales para evitar o minimizar complicaciones de problemas relacionados
a otros érganos

Colocacion de cateterismo vesical al ingreso.

Tratamiento de las secuelas o complicaciones
____Intestino neurogénico

___Vejiga neurogénica

___ Fertilidad

___ Explicacion de los derechos sexuales y reproductivos
____ Disfunciones sexuales en hombres
____Disfunciones sexuales en mujeres

___ Espasticidad

___Dolor neuropatico

___Lesiones por presién

____ Complicaciones respiratorias

____ Complicaciones cardiovasculares

____ Complicaciones musculoesqueléticas

____ Complicaciones psicoldgicas

Complicaciones odontologicas

Rehabilitacion

Fisioterapia
Terapia ocupacional

___ Psicoterapia de apoyo a paciente y familia
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10.

11.

12.

13.

____Referencia a un centro especializado de fisioterapia y rehabilitacién

Rehabilitacién sexual

Si su respuesta fue negativa; ¢por qué considera que no existe un protocolo en la institucion?

¢El tiempo de espera asignado para programar citas a las personas con lesion medular es
similar al tiempo de espera para las personas convencionales?

[] Mo []
A nivel de satisfaccion, (Coémo considera que se retiran las personas con lesion medular o
alguna otra discapacidad luego de su atencién en la institucion?

Muy satisfechos [ ] ~ Satisfechos [ ] Poco satisfechos [ ] Insatisfechos [ ]

¢Se capacita al personal de la institucion sobre los derechos que poseen las personas con
discapacidad segun leyes y tratados ratificados por el pais?

Si| ] No[ ]

Mencione, por qué:

En su opinion personal, ¢la calidad y atencion que se le brinda a las personas con lesion
medular cubre todos los aspectos contemplados en leyes y tratados que ampara a las personas
con discapacidad ratificados en el pais?

si[ ] No[ ]

Mencione, por qué:
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14. Sefale las &reas en las que trabaja el Ministerio de Salud en sus diferentes instancias
____Prevencion de todas las formas de discapacidad prevenibles
___ Deteccion temprana e intervencion de todas las formas de discapacidad
____Tratamiento de todas las formas de discapacidad
____Rehabilitaciéon y formacion ocupacional de todas las formas de discapacidad
___Educacion de todas las formas de discapacidad
____Suministro de servicios globales para asegurar un nivel éptimo de independencia y de
calidad de vida para las personas con discapacidad

Sensibilizacion de la poblacién, a través de campafias de educacidn encaminadas a
eliminar prejuicios, estereotipos y otras actitudes que atentan contra el derecho de las personas
a ser iguales.

15. Sefiale los/as profesionales que trabajan con las personas con lesion medular dentro de la
institucion

Fisiatra [ ]  Psicologo/a [ ] Fisioterapeuta [ ] Neur6logo/a [ ]

Otros:

16. Marque las instituciones a las que refieren a pacientes con lesion medular

___FUNTER

__ISRI

___INDES
CAL

___CRIO/CRIOR

Otros:

Mencione algunas de las causas por las cuales refieren a los pacientes a dichas instituciones:
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1.

2.

3.

4.

3.1.b Cuestionario Dirigido a Fisiatra y/o Fisioterapeuta

CUESTIONARIO DIRIGIDO PARA FISIATRA/FISIOTERAPEUTA

“ADAPTACION DEL COMPORTAMIENTO SEXUAL DE PERSONAS CON LESION
MEDULAR”

Objetivo: Conocer los lineamientos establecidos desde su profesion para la atencién de
personas con lesion medular.

Indicacién: Marque con una “X” las respuestas que crea pertinentes para cada una de las
preguntas establecidas.

¢Reciben capacitaciones sobre leyes que promueven los derechos de las personas con
discapacidad y su forma de atencion?

Si, pero no se hace D No, y no se hace D

Si, pero debe mejorar D No, pero debe implementarse I:I

¢Qué opinion tiene de los centros especializados de atencion para personas con lesidn
medular?

Cumplen altamente las necesidades basicas D
Cumplen mediocremente las necesidades basicas D

No cumplen las necesidades basicas D

¢En qué medida considera que se pueden mejorar?

Alto D Mediano D Bajo D N/A D

¢Cudles son las areas primordiales en ser abordadas en el tratamiento de personas con lesion
medular?

Fl’sicaD Psicoldgica D Social D Sexual D Otra:
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5.

¢Se cuenta con un protocolo a seguir al momento de darle atencion a alguien con lesién
medular?

si[] No [C]

Si su respuesta es afirmativa, marque las &reas que se ejecutan

Determinar si esta en condiciones de ingresar; ya sea a internacion (sala o domiciliaria) o
en la modalidad ambulatoria

Analizar el cuadro funcional y los antecedentes del paciente

___ Evaluacién por parte del equipo interdisciplinario (Fisioterapia, Fisiatria, Ortopedia,
Psicologia, Trabajo Social)

Acordar el plan de tratamiento integral y los objetivos propuestos para cada area
El resultado de la evaluacion es comunicado al paciente y a su grupo familiar
Promover la participacion del paciente en actividades que favorezcan su inclusion social

Coordinar junto con psicologia el grupo de informacion para pacientes, familiares y
cuidadores

Realizar los tratamientos/terapias necesarias para la rehabilitacion sexual
Indicar medidas terapéuticas para la prevencion del deterioro fisico

Definir de forma interdisciplinaria los objetivos destinados al logro de la reinsercion
familiar y social en las mejores condiciones posibles.

El paciente debe concurrir periédicamente a los controles en las diferentes areas de
tratamiento

Si su respuesta fue negativa; ¢por qué considera que no existe un protocolo estandar?

¢Cuantas personas con este tipo de discapacidad atiende al mes?

0-10 personas [JDe 10-20 personas [Pe 20-30 personas [_JMaés de 30 personas  []
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7.

10.

11.

¢Cuanto considera que es el tiempo promedio para la rehabilitacién en una persona con lesion
medular a sus actividades?

6 Meses D De 6 a 12 meses D Mas de 1 afio D Mas de 3 afios D

¢Que factores limitan la debida recuperacion en personas con lesién medular en el pais?

Falta de educacion D Falta de recursos econémicos/técnicos D
Falta de accesibilidad e infraestructura D Falta de oportunidades y atencidn D
Falta de apoyo familiar D Poca capacidad de superar su situacion actual D

Otros:

Los pacientes con lesion medular, ¢generalmente terminan el tratamiento propuesto?

si[] No [] Casisiempre  [_J Casinunca [_]

¢Les proponen atencion integral a los pacientes con lesion medular?
s w0

Si su respuesta fue afirmativa, marque las actividades que les proponen
____Deportes

____Integracion a grupos de apoyo/asociaciones

___Formacién de nuevas actividades profesionales/ocupacionales

Otros:

¢La vida sexual de las personas con lesion medular se ve afectada debido a su condicion?
si[] No []

Si su respuesta fue afirmativa, marque cudles serian los aspectos que inciden en ello
____Problemas en las relaciones de pareja

Disfunciones sexuales en el hombre (Ereccion)
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Disfunciones sexuales en la mujer (Lubricacién vaginal)
Problemas de autoestima
Las personas con discapacidad no tienen vida sexual

Otros:

Si su respuesta fue negativa, explique por qué:

127



1.

2.

3.

3.1.c Cuestionario Dirigido a Psicologo/a y/o Sexdlogo

CUESTIONARIO DIRIGIDO PARA PSICOLOGO/A — SEXOLOGO

“ADAPTACION DEL COMPORTAMIENTO SEXUAL DE PERSONAS CON LESION
MEDULAR”

Objetivo: Conocer los lineamientos establecidos desde su profesion para la atencién de
personas con lesion medular.

Indicacion: Marque con una “X” las respuestas que crea pertinentes para cada una de las
preguntas establecidas.

¢Considera que es fundamental la educacion inclusiva a las nuevas generaciones para tratar a
personas con lesion medular?

Si, pero no se hace D No, y no se hace D

Si, pero debe mejorar D No, pero debe implementarse D

¢Recibe capacitaciones sobre leyes que promueven los derechos de las personas con
discapacidad y su forma de atencion?

Si, pero no se hace D No, y no se hace D
Si, pero debe mejorar D No, pero debe implementarse D

¢Se cuenta con un programa de intervencion psicoldgica para la atencion de casos de personas
con lesion medular?

si ] No[[]

Si su respuesta es afirmativa, marque las areas que abordan:
Evaluacion

____ Entrevistas al paciente

___ Entrevistas a familiares/pareja

___Aplicacion de test
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Diagnostico

____ Comunicacion del diagnostico al paciente

___ Comunicacién del diagnostico a familiares/pareja

___ Charlas informativas sobre la lesion y las dificultades psicolégicas presentes
Tratamiento

___ Psicoterapia individual

____ Terapia familiar

____ Terapia de pareja

___ Busqueda de nicleos motivacionales

___Atender a las reacciones emocionales derivadas de la lesion

____Promover la aceptacién de la discapacidad

___Valorar la subjetividad de la pérdida (significado personal de la discapacidad)
____Promover la revalorizacion de las capacidades remanentes
___Reestructurar el proyecto personal de vida

___Orientar hacia la adaptacion a la realidad de vivir con lesién medular

____ Elaboracion del duelo por el cuerpo perdido

____Abordar las problematicas psicosociales que pudieran manifestarse

Acompafiar el proceso de insercion socio familiar y laboral, teniendo en cuenta los posibles
cambios de roles y funciones dentro de la dindmica social y familiar

____Propiciar la adquisicion de conductas de autocuidado
____Fomentar las conductas de independencia

Educacion en derechos sexuales y reproductivos

Si su respuesta es negativa, explique por que:

¢Se cuenta con un programa de intervencion sobre sexualidad para personas con este tipo de
discapacidad?

Si |:| No|:|
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Si su respuesta es afirmativa, marque las areas que se abordan:

___ Terapia individual (paciente)

____Terapia de pareja

____Terapia a la pareja del paciente

____Reestructuracion cognitiva

____ Programas educativos sobre sexualidad

___ Desensibilizacion Sisteméatica aplicada a disfunciones sexuales
____Técnicas de focalizacion sensual y sexual aplicada a disfunciones sexuales
____Terapia sexual racional-emotiva

____Tratamiento de Hulbert para el bajo deseo sexual femenino

____Técnicas de relajacion

____Actividades para el crecimiento erético

____Técnicas para el desarrollo de habilidades de comunicacién y asertividad
___Autoconocimiento corporal

Educacion en derechos sexuales y reproductivos

Si su respuesta es negativa, explique por qué:

Con respeto a personas con discapacidad, ¢Qué temas considera que se deben reforzar a los
nuevos profesionales para un mejor abordaje?

Psicologica [ ] Social [] Sexual [] Autoestima [_]

Otros:
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6. De los siguientes holones, ¢Cual de ellos es el mayor influyente para la recuperacion de las
problematicas en una persona con lesion medular?

Familia nuclear [] Pareja |:| Amistades [ Jiglesia |:| Otros:

7. ¢En qué medida ha observado la superacion de crisis en personas con lesion medular?

AItoD Mediado D Bajo D Nulo D
8. ¢Cuales son los motivos de consulta mas frecuentes por los que acuden las personas con lesion
medular?
Por referencia institucional D
Depresion |:|
Autoestima D
Relaciones de pareja D
Autolaceraciones/Intento de suicidio D

Otros:

9. ¢Cudles son las principales areas que se abordan durante la intervencion?
Autoestima D Relaciones interpersonales D Proyecto de vida D

Cognitiva D Conductual D Psicoeducacion D Sexualidad D

Otros:

9. ¢Cudles son las areas que mas suelen ser abordadas para el tratamiento en personas con lesion
medular?

Fisica D Psicolégica D Social D Sexual DOtra:
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10. Cuando inicia con el proceso de atencion psicologica, ¢se mantiene su asistencia hasta el
final?

Si|:| No |:| Casi siempre |:| Casi nunca D

11. ;Cuéntas personas con este tipo de discapacidad atiende al mes?

0-10 personas O De 10-20 personas |:|De 20-30 personas [ Mas de 30 personas 0O

12. ¢La vida sexual de las personas con lesion medular se ve afectada debido a su condicion?
si[] No []
Si su respuesta fue afirmativa, marque cuales serian los aspectos que inciden en ello
____Problemas en las relaciones de pareja
___Disfunciones sexuales en el hombre (Ereccion)
___Disfunciones sexuales en la mujer (Lubricacion vaginal)
____Problemas de autoestima
___ Existe disminucion de placer en el paciente
___ Existe disminucion de placer en la pareja
__ Falta de deseo sexual en el paciente
___Nollegan al climax/orgasmo en las relaciones sexuales
____Falta de conocimiento sobre métodos alternativos para alcanzar la ereccion/lubricacion
___ Desconocimiento de formas alternativas para mantener relaciones sexuales
____Rechazo de practicas sexuales por la iglesia
___Las relaciones sexuales son Unicamente para reproducirse
___ Las personas con discapacidad no tienen vida sexual

Otros:
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13. De las siguientes, marque la orientacion sexual que presentan las personas con lesion medular
que ha atendido:

Heterosexual D Gay D Lesbiana D Bisexual DAsexuaI |:|

14. ;Existe una relacion entre la lesién medular y la funcién integra del aparato reproductor de las
personas con lesion medular?

si(] N[

Si su respuesta es afirmativa, marque las posibles dificultades que se presenten:
___Dificultades en la ereccién

___Dificultades en la eyaculacion

___Dificultades en la lubricacién vaginal

Otros:

15. (Una mujer con lesion medular es capaz de tener un embarazo que no sea de alto riesgo?

si [] No []
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3.2 Cartas de Validacion
3.2.aJuez #1

CARTA DE VALIDACION DE INSTRUMENTOS

San Salvador, El Salvador

Viemnes 21 de julio de 2017

/ p/‘//a 6/ zddC ’ 4///‘:9//4&% M/a f

para objetivos de estudio, como juez en calidad de experto{ sobre la investigacion de

“Adaptacion del comportamiento sexual de personas con lesion medular™.

Hago constar que, he revisado el cuestionario dirigido a psicologo/a - sexdlogo,
considerando los tres criterios de evaluacion por ftem: “Es esencial”, “Utl, pero no
esencial” y “No necesario™, de acuerdo a la férmula de Lawshe que solicitaron el y la
estudiante Anaya Montoya, Alejandro José ; con carné AM11012 y Klee Bonilla, Fitima
Lourdes: con carné KB11001.

Por lo que doy el visto bueno del instrumento de investigacion presentado, considerando
que la validacién final del mismo serd de acuerdo a los criterios de los/as profesionales
participantes,

Lle. MARTHA ELIZABETH HERNAKDER RS

/2/] @Z.M %)

l‘umadel/aprofesmnal ’ J.V.P. PSENBOO!?
i El Salvader.C. A,
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3.2.b Juez #2

CARTA DE VALIDACION DE INSTRUMENTOS

San Salvador, El Salvador

Viemes 14 de julio de 2017

Yo, /((.-J/"'a /a vElases ’-'J( AV lag
para objetivos de estudio. como juez en calidad de experto/a sobre la investigacion de

“Adaptacion del comportamiento sexual de personas con lesion medular™.

Hago constar que, he revisado el cuestionario dirigido a psicologo/a - sexdlogo,
considerando los tres criterios de evaluacién por item: “Es esencial”, “Util, pero no
esencial” y “No necesario™; de acuerdo a la formula de Lawshe que solicitaron el y la
estudiante Anaya Montoya, Alejandro José ; con carné AM11012 y Klee Bonilla, Fatima
Lourdes; con carné KB11001.

Por lo que doy el visto bueno del instrumento de investigacion presentado, considerando
que la validacién final del mismo serd de acuerdo a los criterios de los/as profesionales

participantes.

/ lieda. Mariela Veiasco
% =% o ;s';c:ng’m Pére.‘
— [ss. El'shlvxét\'n;,%?.
g . \
Firma del/a profesional SELLO
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3.2.c Juez #3

CARTA DE VALIDACION DE INSTRUMENTOS

San Salvador, El Salvador

Martes 5 de septiembre de 2017

vo (e Soe Moy Yourdey

para objetivos de estudio, como juez en calidad de experto/a sobre la investigacion de

“Adaptacion del comportamiento sexual de personas con lesion medular™.

Hago constar que, be revisado of cuestionario didigido a% loy cuwe Lasmael .
considerando los tres criterios de evaluacién por item: “Es esencial”, “Util, pero no

esencial” y “No necesario”; de acuerdo a fa formufa de Lawshe que solicitaron el y la
estudiante Anaya Montoya, Alejandro José; con carné AM11012 y Kiee Bonilla, Fatima
Lourdes; con camé KB11001.

Por lo que doy el visto bueno del instrumento de investigacion presentado. considerando
que la validacién final del mismo serd de acuerdo a los criterios de los/as profesionales
pariicipanies.

SELLO
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3.2.d Juez #4

CARTA DE VALIDACION DE INSTRUMENTOS

San Salvador, El Salvador

Martes § de septiembre de 2017

v -

Yo, ( Aoaa 4 N

para objetivos de estudio, como juez en calidad de experto/a sobre la investigacion de
“Adaptacion del comportamiento sexual de personas con lesion medular”,

Hago constar que, he revisado el cuestionario difigido a Lo 2 tnekmruadel) 3

considerando los tres criterios de evaluacién por item: “Es esencial”, “Util, pero no

esencial” y “No necesario”; de acuerdo a la formula de Lawshe que solicitaron ¢l y la
estudiante Anaya Montoya, Alejandro José; con carné AM11012 y Klee Bonilla, Fitima
Lourdes: con cammé KB11001.

Por lo que doy el visto bueno de! instrumento de investigacion presentado, considerando
que la validacion final del mismo serd de acuerdo a los criterios de los/as profesionales
participantes.

Gorotlg
= =
Firma del/a profesional SELLO
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3.2.e Juez #5

CARTA DE VALIDACION DE INSTRUMENTOS

San Salvador, E] Salvador
27 de julio de 2017

Yo, /wqe meﬁ; Oaf% /(Zu/ /J't/ P M /50‘%)

para Objcll\()b de estudio, como juez en calidad de experto/a sobre la investigacion dc
“Adaptacion del comportamiento sexual de personas con lesion medular™.

Hago constar que, he revisado el cuestionario dirigido a Instituciones, considerando los tres
criterios de evaluacion por item: “Es esencial”, “Util, pero no esencial™ y “No necesario™;
de acuerdo a la formula de Lawshe que solicitaron el y la estudiante Anaya Montoya,
Algjandro José . con carné AMI11012 y Klee Bonilla, Fatima Lourdes, con carné
KBI11001.

Por lo que doy el visto bueno del instrumento de investigacion presentado, considerando
que la validacion final del mismo serda de acuerdo a los criterios de los/as profesionales
participantes.

Or, Jorge Emesto Castro Alas
DOCTOR EN MEDICINA
J.V.P.M. No. 1504

Firma del/a profesional SELLO
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Apéndice 4. Procedimiento de tabulacion de resultados obtenidos en la validacién de

instrumentos mediante la técnica de Lawshe

» Férmula del Indice de Validez de Contenido

- IVC: indice de Validez de contenido

Ne — N/2

VC=—— - Ne: Numero de expertos que calificaron el ftem como esencial

N/2

- N: Numero de expertos que han evaluado el item

» Tabla de valores minimos de la razon de validez de contenido

NUmero de Expertos Valor minimo
5 0.99
6 0.99
7 0.99
8 0.75
9 0.78
10 0.62
11 0.59
12 0.56
13 0.54
14 0.51
15 0.49
20 0.42
25 0.37
30 0.33
35 0.31
40 0.29
» Jueces
Juez/Jueza Profesion
1 Martha Elizabeth Hernandez Navas Psic6loga
2 Mariela Velasco de Avalos Piscéloga

3 Aldo Erick Flores Hernandez
4 Carmen Elena Fernandez Rivera
5 Jorge Ernesto Castro Alas

Doctor en medicina
Fisioterapia y Terapia ocupacional
Doctor en medicina
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» Cuestionario dirigido para Instituciones

- , « C Vélido M
Item Total de items “Esenciales IvVC Invalido
5-5/2
1 5 IVC= - =1 ]
5/2
5-5/2
2 5 IVC= - =1 ]
5/2
5-5/2
3 5 IVC= - =1 ]
5/2
5-5/2
4 5 IVC= —-—-e- =1 ]
5/2
5-5/2
5 5 IMC= - =1 ]
5/2
4-5/2
6 4 IVC= - =06
5/2
3-5/2
7 3 IVC= - =02
5/2
5-5/2
8 5 IVC= - =1 v
5/2
5-5/2
9 5 IMC= - =1 ]
5/2
5-5/2
10 5 IVC= - =1 ]
5/2
5-5/2
11 5 IVC= - =1 ]
5/2
5-5/2
12 5 IVC= e =1 ]
5/2
5-5/2
13 5 IVC= —-—e- =1 ]
5/2
5-5/2
14 5 IVC= - =1 ]
5/2
5-5/2
15 5 IVC= - =1 ]
5/2
5-5/2
16 5 IVC= - =1 ]
5/2
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» Cuestionario dirigido para Psicologos/Sexologo

- , « C Vélido M
Item Total de items “Esenciales IvVC Invalido
3-5/2
1 5 IVC= - =02
5/2
3-5/2
2 5 IVC= - =02
5/2
5-5/2
3 5 IVC= - =1 ]
5/2
5-5/2
4 5 IVC= —-—-e- =1 ]
5/2
5-5/2
5 5 IMC= - =1 ]
5/2
5-5/2
6 4 IVC= - =1 v
5/2
4-5/2
7 3 IVC= - =06
5/2
3-5/2
8 5 IVC= - =02
5/2
5-5/2
9 5 IMC= - =1 ]
5/2
4-5/2
10 5 IVC= - =06
5/2
3-5/2
11 5 IVC= - =02
5/2
4-5/2
12 5 IVC= - =06
5/2
3-5/2
13 5 IVC= - =0.2
5/2
3-5/2
14 5 IVC= - =02
5/2
5-5/2
15 5 IVC= - =1 ]
5/2
4-5/2
16 5 IVC= - =06
5/2
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» Cuestionario dirigido para Fisiatra/Fisioterapeuta

- , « C Vélido M
Item Total de items “Esenciales IvVC Invalido
4 -5/2
1 5 IVC= - =06
5/2
4-5/2
2 5 IVC= - =06
5/2
5-5/2
3 5 IVC= - =1 ]
5/2
5-5/2
4 5 IVC= —-—-e- =1 ]
5/2
5-5/2
5 5 IMC= - =1 ]
5/2
3-5/2
6 4 IVC= - =02
5/2
3-5/2
7 3 IVC= - =02
5/2
4 -5/2
8 5 IVC= - =06
5/2
4 -5/2
9 5 IVC= - =06
5/2
4-5/2
10 5 IVC= - =06
5/2
5-5/2
11 5 IVC= - =1 ]
5/2
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Apéndice 5. Caracteristicas de los informantes
Informante 1

- Pseuddnimo: Blanca Alicia
- Edad: 38
- Nivel de estudio: Universitaria

- Estado civil: Soltera

Blanca Alicia crecié en una zona rural de Cuscatlan, fue la segunda hija en una familia de

12 hijos y por ser la primera mujer en nacer, asumid el rol de madre ante sus hermanos.

Su infancia la vivio con su familia nuclear y luego con dos tias, la educacion que recibié
por parte de ellos fue muy tradicional y con limitaciones economicas, por lo que tuvo que
trabajar desde corta edad; quedé embarazada en su adolescencia del hijo de las personas con

las que trabajaba, siendo estos quienes le quitaran la custodia del recién nacido.

En su vida adulta fue siempre muy independiente, estudiaba y tenia una relacion de pareja.
La lesion medular se origind debido a un disparo que atraveso la médula espinal, el caso nunca
se esclareci6 y tampoco se investigd. Pasd alrededor de un afio en rehabilitacion fisica y 3
meses de hospitalizacion. Terminé su relacion de pareja, hasta el momento se dedica a

continuar sus estudios universitarios y se dedica también al comercio informal.
Informante 2

- Pseuddnimo: Lucas
- Edad: 21
- Nivel de estudio: Universitario

- Estado civil: Soltero

Lucas fue el Ultimo de 3 hermanos (siendo €l el Unico hombre), nacié con una enfermedad
llamada mielomelingocele e hidrocefalia, situacién que origind la lesion medular. Estuvo hasta
los 15 afios en rehabilitacion fisica. Su familia y centros de estudio adaptaron la
infraestructura de las instalaciones para la mejor movilidad de él. Actualmente tiene una

relacion de noviazgo, estudia en la universidad y ayuda a su madre en el negocio de la familia.
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Apéndice 6. Cuestionarios llenos
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