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1.2 Introduccion, presentacion del trabajo y justificacion

En la actualidad, la sexualidad sigue siendo en muchos aspectos un
tema tabu. Por lo que todavia resulta mas complicado asociar

sexualidad y discapacidad.

“La atencion a la sexualidad de las personas con discapacidad sigue
siendo, aun en nuestros dias, la gran asignatura pendiente. Una
realidad a la que muchos se asoman y pocos se atreven a atenderla.
Algo parecido diremos en todo lo que envuelve lo relacionado con la
Sexualidad de las personas con Dafo Cerebral Adquirido que sigue
siendo uno de los campos menos abordados, uno de los grandes
desconocidos.” (Romo M., De la Cruz C y Rubio N., (2010)
Introduccién, los puntos de partida, la realidad de las personas con
Dano Cerebral. Sexualidad y Dano Cerebral Adquirido, Madrid:
FEDACE, p.8).

Una realidad, que he podido comprobar tras el proyecto de
intervencion en ATECEA (Asociacion de Traumatismo Encéfalo Craneal

y Dafio Cerebral en Aragén)?.

En cuarto afio de Grado en Trabajo Social se realizan las practicas de
intervencion. Por tanto, en el afio 2013 tras la estancia de siete
meses en ATECEA (Asociacion de traumatismo encéfalo craneal y
dafio cerebral sobrevenido en Aragén)® y a través de la lectura, la
observacién y el contacto con los usuarios, familiares, parejas y
profesionales, detecté la carencia de una necesidad fundamental: la

sexualidad.

Esta necesidad, la descubri pasados unos meses ya que al principio

no me di cuenta. Entré a formar parte de un colectivo con dafio

! Practicas de intervencién en la asociacion ATECEA de Grado en Trabajo Social (2013)
2 A partir de ahora me referiré a la Asociacion de Traumatismo Encéfalo Craneal y Dafio
Cerebral Sobrevenido en Aragén como (ATECEA)
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cerebral adquirido (DCA) y me interesé por conocer que causas
hicieron que se encontraran en ese momento en la asociacion y que
consecuencias le habian desencadenado.®> Por lo que al principio, me
centré en conocer que era el DCA y que talleres existian para su
rehabilitaciéon. Me parecid un trabajo excepcional y fundamental el
que imparten los profesionales de ATECEA como: logopedia,
psicologia, neurologia, fisioterapia, educaciéon social, terapia
ocupacional... ya que al observar informes e historiales y tratar con
los profesionales me di cuenta del avance de los usuarios desde que
entran en la asociacidén hasta que salen o hasta el dia de hoy.

Sin embargo, fue en el contacto directo con los usuarios, parejas y
familiares cuando detecté que a parte de las consecuencias fisicas,
cognitivas, motoras, neuroldgicas etc. existian otras consecuencias

como eran las emociones.

Las emociones forman un papel importante en sus vidas ya que tras
haber sufrido un DCA y a ver sufrido un cambio se encuentran
alteradas. Estas emociones, no sbélo cambian en la vida de las
personas con DCA sino también cambian en la de sus mas allegados

como son los familiares o parejas.

Y es ese cambio global a través del aspecto exterior e interior, lo que
hace que en la mayoria de las ocasiones no se reconozca a la persona
que se tiene al lado. Lo mismo ocurre para los propios afectados con
consciencia del cambio, ya que no se reconocen y sienten impotencia
de no poder ser los mismos que eran. En cambio, los afectados sin
conciencia del dano percibido no le dan importancia a este sentido,
pero no hemos de olvidar que cuentan con personas que si que

sufren las consecuencias.

3 A partir de ahora nombraré Dafio Cerebral Adquirido como (DCA)
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Por tanto, desde este momento me planteé que pasaba con su
sexualidad. Habian sufrido un cambio, no eran las mismas personas,
ni desempefaban las mismas cosas que antes, habian cambiado en la
forma de comportarse y en sus gustos y preferencias pero éHabian

cambiado sus sentimientos?

ATECEA cuenta con un colectivo de usuarios de jovenes (20 a 35
anos) y otro colectivo de una edad intermedia (35 a 65 afos). Una
de las consecuencias en los jovenes que a través del contacto he
podido conocer es la ruptura con las parejas que tenian antes de
sufrir DCA.

Y es entonces cuando me planteé (Quién se ocupa de ayudar a
superar este cambio en los afectados que son conscientes de lo que
les estd pasando? ¢Y con sus limitaciones habran sabido adaptarse y
empezar de nuevo? éSi no encuentran pareja, que ocurrira con su
sexualidad? éConoceran medidas alternativas? éY para aquellos que
conserven su pareja o tengan una nueva, sabran adaptarse a los
cambios? ¢A donde acudiran si les surgen temores, miedos o

preocupaciones?

Mientras que para el colectivo de edad intermedia ¢Habran sabido
adaptarse a la nueva situacion o dejaran de lado a la sexualidad?
éTendran los mismos sentimientos? éExistira la comunicacion entre

ellos?

Finalmente para aquellos que no son conscientes del DCA o que
sufren infantilismo o desinhibiciéon éConoceran medios de prevenciéon?
éSabran decir “no” ante conductas inapropiadas? {Sabran lo que es

un abuso sexual?

Y sus parejas é¢Habran asimilado el cambio? éUtilizaran recursos

alternativos?
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Todo ello, sin olvidar a las familias que sean los cuidadores
principales de los usuarios con DCA ¢Tendran en cuenta la sexualidad
del afectado o la obviaran?

Unas preguntas a las que no tenia respuestas ya que en el centro no
se impartia ningun taller afectivo sexual. No se hablaba de la
sexualidad ni de los cambios que habian podido sufrir. Se trataba de
un tema ignorado, excluido y marginado, como si las personas
afectadas con DCA no tuvieran sexualidad o no hubieran sufrido
ningln cambio al respecto. Sin embargo, si se conocia las
consecuencias que habia ocasionado el DCA, pero no se habia

atendido sino que se habia dejado al margen, en un segundo lugar.

Por lo que, a través de este proceso detectar la carencia de una

necesidad fundamental, como es la atencién a la sexualidad.

Y es que cuando una persona sufre DCA su vida sufre cambios y
modificaciones, en la sexualidad ocurre lo mismo. La realidad que
expresan tanto usuarios afectados como parejas es que en algun
momento después de sufrir DCA han tenido o tienen miedos, dudas,
preocupaciones que no han podido resolver debido a no existir un

programa afectivo sexual.

No se debe de olvidar, que las personas afectadas por DCA antes de
que se produjera la lesion mantenian una vida sexual normalizada.
Cada uno vivia su sexualidad segun sus criterios y segun los valores
que habian adquirido hasta el momento. Sin embargo, a raiz de sufrir
DCA, la sexualidad puede verse alterada debido a las limitaciones
tanto a nivel fisico, motor, cognitivo, sensorial etc. Pero ello, no debe
de hacer que el proceso se paralice sino encontrar la solucidon para

poder seguir hacia delante.
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Muchas veces es la propia sociedad la que no les deja avanzar, pues
se sienten menospreciados, rechazados y excluidos. En parte, no se

sienten valorados ni comprendidos. La sociedad no los acepta.

Ello es debido a que la sociedad establece un canon de belleza y un
modelo de cdmo debe de ser la sexualidad, rechazando por tanto a
aquellos que no cumplen las expectativas. Ademas, es frecuente que

se les considere como personas asexuadas debido a sus limitaciones.

Se debe de incidir, en que no existe una manera determinada de
practicar la sexualidad, no existe un modelo especifico ni tampoco
sexualidades mejores ni peores. Y es que se tiende a idealizar que la
sexualidad es una pareja enamorada que manifiesta el acto sexual
mediante un coito. Debemos hacer especial relevancia a este aspecto,
pues no necesariamente el acto sexual tiene que acabar con un coito,
ni dos personas tienen que estar enamoradas para practicar su

sexualidad.

Por ello, se quiere hacer hincapié en que existen diferentes maneras
de practicar la sexualidad. Hablamos por tanto del hecho sexual
humano. De como somos, de como nos comportamos, de cdmo nos
expresamos, de como manifestamos nuestros sentimientos. Todo
ello, por supuesto como hombres y mujeres sexuados. (Romo M., De
la Cruz C., y Rubio N., (2010) Introduccién, los puntos de partida, la
realidad de las personas con Dafio Cerebral. Sexualidad y Dafio
Cerebral Adquirido, Madrid: FEDACE).

Por consiguiente, después del contacto con las personas con DCA he
creido conveniente y necesario la realizacion de este proyecto que es
“el de conceder a la sexualidad de las personas con Dafo Cerebral
Adquirido la importancia que se merece, conseguir otorgarle un
espacio en el dia a dia, el de mirarle con otros ojos que no sean

Unicamente desde el prisma de lo problematico y en el que la tarea
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no es trabajo de unos pocos, sino de todos lo que rodean a la
persona con DCA.” (Romo M., De la Cruz C., y Rubio N., (2010)
Introduccién, los puntos de partida, la realidad de las personas con
Dafio Cerebral. Sexualidad y Dano Cerebral Adquirido, Madrid:
FEDACE, p.9).

Propongo para el Proyecto de Fin de Grado de Trabajo Social el de
realizar un “Programa afectivo sexual para usuarios afectados por el
DCA, parejas y familiares” para tratar y educar los cambios en la
sexualidad y normalizar en la mayor medida la sexualidad en la

discapacidad.

Con el proyecto no sélo se trabajara desde el interior de la asociacion
sino también desde la via publica para concienciar y sensibilizar a la
sociedad de la importancia de la sexualidad en la discapacidad,
destacando nuestro colectivo a tratar como es el del Dafio Cerebral
Adquirido.

“Las personas con discapacidad necesitan tener acceso a la
educacion afectivo sexual para poder vivirla saludablemente. Deben
alcanzar conocimientos sobre el funcionamiento del cuerpo, como se
produce un embarazo y como se puede evitar, como hacer que la
relacion sexual sea mas comunicativa y placentera, como oponerse a
practicas que no se desean o como evitar las ITS/VIH: Privarlas de
educacion sexual es exponerlas a una mayor vulnerabilidad. Dicha
informacion debe estar disponible en formatos accesibles y diferentes
que garanticen su adecuada recepcion” (Romo M., De la Cruz C., y
Rubio N., (2010) Introduccion, los puntos de partida, la realidad de
las personas con Dafio Cerebral. Sexualidad y Dafio Cerebral
Adquirido, Madrid: FEDACE, p.16).

Es decir, "Cada hombre, cada mujer, es unico y peculiar en como es,

como vive y como expresa su sexualidad y, por supuesto, este

9
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concepto de diferencia y de igualdad abarca también a todas las
personas con discapacidad. El hecho sexual humano abarca a todas

las personas, no puede ser de otro modo.”™

1.3 Objeto del trabajo

La ignorancia, el desconocimiento, los prejuicios y los mitos de la
sociedad acerca de la sexualidad en la discapacidad y por tanto en el
DCA hacen necesario la realizacion de este proyecto para dar a
conocer la realidad y tratar de normalizarla asi como para la defensa,

proteccion y reivindicacion de sus derechos sexuales.

El objetivo general que se quiere conseguir con este proyecto es el de
“Atender, formar y prestar apoyo a la sexualidad de las personas con

Dano Cerebral Adquirido, parejas y familiares”.

Por tanto, para el cumplimiento de este objetivo general se

establecen algunos objetivos especificos como son:

Reconocer la sexualidad de las personas con DCA

2. Contribuir a eliminar falsos mitos y creencias en torno a la
sexualidad de las personas con discapacidad.

3. Reconstruir la identidad sexual a partir de una discapacidad
adquirida

4. Fomentar la propia autoestima y el respeto mutuo y el de

los demas.

Estos objetivos se llevaran a cabo a través del “Programa afectivo
sexual para personas con Dafo Cerebral Adquirido, parejas y

familiares”.

* http://www.cenesexualidad.sld.cu/revista-47-discapacidades-y-posibilidades

10



INTERVENCION EN LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO (ATECEA) EN ZARAGOZA

SHEILA MARIA VALLS

Dichos objetivos, parten y han sido establecidos antes de haber
realizado una investigacion diseflada a propdsito con usuarios,

familiares y parejas de DCA en ATECEA.

No debemos olvidar, que ATECEA lucha dia tras dia por el cuidado, la
asistencia y la proteccién de los usuarios afectados por DCA, parejas
y familiares. Asi como la reivindicacion de sus derechos para

conseguir una mayor integracién social.

El propodsito es el de implantarlo el 2014 en ATECEA (Asociacion de
Traumatismo Encéfalo Craneal y Dafio Cerebral Adquirido). Con ello,
se quiere conseguir la integracion, normalizacion y autodeterminacién

en la sexualidad de las personas con DCA.

Finalmente se concluird con una de las citas del libro “Sexualidad y

DCA” que muestra el objetivo a conseguir.

“"Para cuando tus o0jos me miren y no me vean, para que nada
consiga que nos dejemos de reconocer ni dejemos de sentir que la
falta de huella en la memoria deje que nos alejemos porque siempre
siga siendo y significando siempre” (Romo M., De la Cruz C y Rubio
N., (2010) Introduccidn, los puntos de partida, la realidad de las
personas con Dano Cerebral. Sexualidad y Dafio Cerebral Adquirido,
Madrid: FEDACE, p.8).

1.4 Estructura del trabajo

11
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El proyecto se ha ido estructurando por partes para poder conocer en
profundidad el motivo de estudiar el tema tratado como es el de la

Sexualidad y Dano Cerebral Adquirido.

Por tanto, su contenido se ha establecido en una serie de apartados
que una vez explicados nos conllevaran a la solucion que se ha

elegido para paliar la problematica.

En la primera parte, se ha implantado el Marco Tedrico. Se ha
comenzado con una descripcion profunda de lo que significa Dano
Cerebral Adquirido, de sus causas, consecuencias y repercusiones.
Una vez explicado nos centramos en la materia a estudiar, es decir,

de como las personas con DCA se ven afectadas en la sexualidad.

Para ello, introducimos el término sexualidad y nos adentramos en
gue consecuencias ocurren después de la lesion y cuadl es la vision de

las personas afectadas y de la sociedad.

En la segunda parte, se establece a ATECEA (Asociacion de
Traumatismo Encéfalo Craneal y Dafio Cerebral Sobrevenido en
Aragon). Se explica cudl es el objetivo de la asociaciéon, como se ha

creado desde los principios de su historia y cudles son sus fines.

ATECEA, es un peso fundamental en el trabajo ya que fue a través de
la documentacion aportada por parte de los profesionales, y el trato
con usuarios y familiares donde se descubrid la presente problematica

a tratar. Ello fue a través de las practicas de intervencidn.

Junto con ello, ATECEA ha colaborado con el proyecto permitiendo

realizar las entrevistas a usuarios, familiares y parejas.

12
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Por lo que, una vez se ha explicado cudl es la labor de ATECEA se
procede a explicar cdmo se han realizado las entrevistas y cudles han

sido sus resultados.

En la tercera parte, se llevan a cabo los resultados de las hipoétesis
que se plantearon al principio de realizar el proyecto. Se explica si se

han verificado o no y por qué.

Una vez explicado el proceso, nos centramos en el desarrollo del
programa afectivo sexual en ATECEA. Se centra en una serie de
subapartados como son: dificultades, objetivos, destinatarios,

sesiones, actividades, temporalidad etc.

Finalmente, se fijaran las conclusiones que se han obtenido con la

realizacion del proyecto.

2. Metodologia

2.1 Universo

Tras el paso por ATECEA vy al haber detectado la necesidad de tratar
el tema de la sexualidad, decidi realizar entrevistas entre febrero y
mayo de 2013 para conocer cual habia sido su historia y como lo

habian vivido segun su punto de vista.

Independientemente, de descubrir una necesidad que tenia que ser
solventada se queria conocer cual era el punto de vista de los
usuarios con DCA, parejas y familiares. Pienso, que no se debe
establecer un programa sin previamente conocer que es lo que
piensan al respecto, no se puede elaborar un programa para ellos sin

contar con ellos, con su opinién.

13
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La finalidad de la entrevista era la de percibir si el DCA habia afectado
a su sexualidad y si habian sabido adaptarse a los cambios. Conocer
si cuando la persona cambia hace que también cambie su sexualidad
o la forma de vivirla. Finalmente, averiguar si a través del DCA han
tenido dudas, miedos o inquietudes acerca de la sexualidad y si les
hubiera gustado haber podido contar con la figura de un profesional o

no.

Para ello, se han realizado diecisiete entrevistas a usuarios, parejas,
parejas viudas y familiares. Todas ellas se han realizado en ATECEA,
donde de aqui agradezco su colaboracién ya que sin ellos no hubiera

sido posible.

A todos los entrevistados se les proporciond un documento de
consentimiento para que nos dieran su aprobaciéon a la hora de
grabar su testimonio. Se les explicé desde el principio cual era el

objetivo de la entrevista y el por qué se hacia.

Por otra parte, se les recalcd que estaban en su derecho de contestar
a aquellas preguntas que creyeran convenientes, eludiendo a su vez

aquellas que no quisieran contestar.

El tipo de entrevistas ha sido semiestructurada. Es decir, elaboré un
guidon con las preguntas a tratar antes de realizar las entrevistas, las
formulé a mi libre decision segun lo que me fueran contando los
usuarios, hice hincapié en aquello que crei oportuno y pedi

aclaraciones cuando no entendia lo que me decian.

14
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2.2 Objetivo

El objetivo que quiero conseguir al realizar las entrevistas a usuarios,
familiares y parejas es el de conocer si a raiz del DCA ha habido un
cambio en sus vidas y de ahi conllevarlo al tema de la sexualidad.
Saber si a partir de lo que les ocurrio, ha habido un antes y un
después en sus relaciones afectivo sexuales o si por el contrario han
sabido adaptarse o creen que han necesitado ayuda o que la

necesitan.

Indagar si se sintieron apoyados o no tuvieron a nadie a quién
transmitirle esta parte tan intima pero tan importante que es
necesaria tratar. Ya que cuando se establece un cambio como es el
de sufrir un Dano Cerebral Sobrevenido, muchas veces no se sabe
como actuar, no se comprende el por qué actuan diferente, el por qué
estan mas apaticos o desinhibidos etc. Y por todo lo que esto conlleva

muchas veces no se sabe como tratarlos a la hora de su sexualidad.

Por ello, quiero investigar si creen necesario la figura de un
profesional que les pudiera ayudar acerca de sus miedos, dudas,
preocupaciones en el tema de la sexualidad y conocer su opinidn

acerca de establecer un taller afectivo sexual en la asociacion.

2.3 Hipdtesis

Antes de realizar las entrevistas se elaboraron unas hipétesis para
comprobar a través del proyecto y junto con las entrevistas la

verificacién o no de dichas afirmaciones.
Las hipdtesis que se establecieron fueron:

% El dano cerebral adquirido (DCA) produce un cambio en la vida

del afectado, pareja y familia.
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% La sexualidad y discapacidad es una realidad ignorada por la
sociedad.

% Sufrir DCA deja a la sexualidad en un segundo plano.

% Las personas con DCA, parejas y familiares quieren que se

establezca un programa afectivo sexual en la asociacién.

3. Marco Teorico

3.1 Dano Cerebral Adquirido

El Dafo Cerebral Adquirido (DCA) se define como una lesién
producida de forma subita en las estructuras cerebrales. Por lo tanto,
no es una discapacidad de nacimiento ni degenerativa, aunque
comparta perfiles de necesidad y de atencidn en las personas

afectadas. °

Es definido como un dafio repentino en el cerebro por causas
externas mecanicas (traumatismos craneoencefalicos o TCE) o
internas. Cuando las fuerzas son externas el cerebro puede ser
dahado directamente por un objeto penetrante que atraviesa el
craneo, como al recibir un disparo de bala (lesién abierta), o que la
cabeza reciba un golpe tan violento que haga que el cerebro choque
con las paredes internas del craneo (lesion cerrada). (Bilbao. A,
(2004) Introduccién al Dafio Cerebral para Familias. Guia de Familias,
Madrid: FEDACE p.17)

Se hace referencia de este modo a que el concepto DCA se
corresponde con una lesion en el cerebro que no formaba parte de la

persona desde el nacimiento sino que se ha adquirido en un momento

> http://caminodca.org/generalidades.php
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determinado en el paso del tiempo. Los dafios pueden ser: debido a
un tumor, a una infeccion, falta de oxigeno, un traumatismo, vascular

etc.

Destacamos la definicién de TBI, siglas en inglés de “traumatic brain
injury” que nos propone la Ley de Educacion especial, en el acta de
Educacién de personas con discapacidad: “... una herida adquirida en
el cerebro, causada por una fuerza fisica externa, que resulta en una
discapacidad funcional total o parcial o un impedimento psico-social, o

ambos, que afecta adversamente el rendimiento de la persona”. ®

La definicidn, quiere hacer ver que cuando la persona sufre DCA se ve
afectada en diferentes areas como pueda ser a nivel fisico, cognitivo,
psicoldgico etc. Sufre heridas en el cerebro que pueden ser abiertas
gue es cuando la sangre se desprende o cerradas que se producen en
el interior del cerebro. Por lo que segun las funciones que se hayan
visto perjudicadas sufrira una discapacidad total o parcial. Ello, en la
mayoria de los casos hara que necesite ayuda de otra persona, por lo
que pasara a ser dependiente. Esta dependencia puede ser temporal
o permanente segun el grado de recuperacion del paciente a través

de la rehabilitacion.

Se calcula que en Espafa existen actualmente entre 50.000 y 75.000
afectados en estas circunstancias y otros 2500 en estado vegetativo o

de minima conciencia. ’

La mayor parte de estos casos graves son pacientes muy jovenes

(con edades inferiores a los 30 afios), varones en su mayoria, con

® http://www.sld.cu/galerias/pdf/sitios/rehabilitacion-logo/dano cerebral-09.pdf

7 http://www.ceadac.es/ceadac_01/auxiliares/dano cerebral/index.htm#anclal
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una esperanza media de vida de unos 35 afios y casi todos en edad

laboral o finalizando sus estudios. &
» Factores de riesgo

Teniendo en cuenta la diversidad de etiologias que provocan una
lesidon cerebral es dificil hablar de factores de riesgo comunes para

todas las personas que las sufren.

Muchas personas que padecen una lesion cerebral lo hacen de
manera fortuita al sufrir un accidente o caida. En otros casos, como
en los accidentes cerebro vasculares o procesos tumorales, existen
factores (hipercolesterolemia, obesidad, hipertensién, consumo de
drogas, estrés o factores genéticos) que predisponen, aunque no

determinan la aparicién de una lesion.

A dia de hoy no existen unos factores clave que diagnostiquen las
causas de sufrir DCA, sin embargo existen algunos factores de riesgo

que podrian influir a la hora de haberlo sufrido.

Estos factores son: el hecho de no cumplir las normas de proteccion,
es decir, el no llevar el cinturon de seguridad, el casco tanto en bicis
como en motos o el de ir a una velocidad superior a la indicada. Por
otra parte, otros de los riesgos serian el de haber abusado de
substancias téxicas como la droga o el alcohol. O finalmente el hecho
de no adquirir la suficiente proteccién, seguridad en el trabajo o

actividades de ocio.

Sin embargo, en el DCA no existen dos personas iguales ya que

aunque las causas y consecuencias sean parecidas cada persona se

& http://www.ceadac.es/ceadac 01/auxiliares/dano cerebral/index.htm#anclal
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ve afectada de una manera y el grado de recuperacion varia. Junto
con ello, también afectada el apoyo familiar y social que la persona

pueda o no recibir.

3.2 Causas DCA

El origen mas comun de estas lesiones son, los accidentes cerebro-
vasculares (ACV), los traumatismos craneoencefdlicos (TCE)®, los
tumores cerebrales, las encefalitis y las lesiones por anoxia cerebral
severa y prolongada (parada cardiaca, etc.). Mas de 300.000
personas viven en la actualidad en Espafa con una discapacidad
debida a DCA: 200.000 como consecuencia de un ictus, 50.000 por
un TCE y otras 50.000 por otras causas (tumores, anoxia...). Segun
datos de 2008, los afectados por DCA en Espana ya son 500.000

personas.

Con ello, se hace referencia a que si la persona ha adquirido el Dafo
Cerebral a causa de un golpe en la cabeza se le llamara traumatismo
craneoencefalico mientras que si ha sido debido a falta de oxigeno en
el cerebro se le determinara con el concepto de anoxia, si ha sido
debido a un ACV se usara el término de ictus cerebral y si ha sufrido

un tumor se le proporcionara el nombre de proceso tumoral.

El ACV o ictus ocurre cuando el suministro de sangre a una parte del
cerebro se interrumpe repentinamente por la presencia de un coagulo
o cuando un vaso sanguineo en el cerebro se rompe, derramando

sangre en los espacios que rodean a las células cerebrales.

° A partir de ahora, se nombrara accidente cerebro vascular como ACV y traumatismo craneo
encefalico como TCE
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El ACV segln su etiologia se suele clasificar en'?:

1. Accidentes isquémicos: cuando se produce la obstruccion de

una arteria cerebral que impide el paso de sangre al cerebro.

2. Accidentes hemorragicos: cuando se produce la rotura de una

arteria cerebral.
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> Los Traumatismos Craneoencefalicos (TCE), son lesiones
producidas por una fuerza externa que suele acarrear una
pérdida de conciencia. En estos casos, el cerebro puede ser
dafado directamente por un objeto penetrante que atraviesa el
craneo, como al recibir un disparo de bala (lesiéon abierta), o
por un golpe tan violento que haga que el cerebro choque con
las paredes internas del craneo (lesion cerrada).

» Un tumor cerebral es una masa formada por el crecimiento de
células anormales o por la proliferacion incontrolada de estas

en el cerebro.

1% http://caminodca.org/generalidades.php

20



INTERVENCION EN LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO (ATECEA) EN ZARAGOZA

SHEILA MARIA VALLS

> La encefalitis es la inflamacion del cerebral causada
generalmente por infecciones.
» La hidrocefalia es un trastorno generado por el acumulo

excesivo de liquido cefalorraquideo dentro de la cabeza. !

falta de oxigeno
en el tejido cerebral

arteria
obstruida

i o omnaid g S 5 o —
~ = ~ L &
Coagulo arrastrado por la circulacion sanguinea. !

3.3 Areas afectadas

o Emocionales

Una de las consecuencias que el Dano Cerebral Adquirido provoca es
el de los cambios de comportamiento. Mientras que algunas personas
se vuelven mas apaticas, frias y se enfadan con mayor facilidad otras
se vuelven mas carifiosas, atentas y felices. Existen por tanto, unos

cambios de humor.

En la entrevista 1 (E1)'? la pareja del usuario afectado nos decia “A

cambiado a mejor, esta mas cariioso que antes y mas feliz”.

" http://www.adacea.org/portal/index.php/Que-es-el-DCA-dano-cerebral-adquirido.html
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Por otra parte, en la E6 el usuario afectado nos dice "A raiz del Ictus
me he vuelto mas apatico, antes era mas carinoso. Tengo semanas

qgue estoy mejor y semanas donde todo me molesta”.

Sin embargo, la mayoria de usuarios afectados por estos cambios de
comportamiento coinciden en que se vuelven mas tranquilos, carecen
de iniciativa, no tienen interés ni motivacion, ni se exigen a si
mismos. Es decir, denotan una pasividad a la hora de comportarse.

Viven el dia a dia sin preocuparse por el manana.

En la E4 la usuaria afectada nos decia "Me he vuelto mas tranquila,

antes mi vida era salir de fiesta y drogarme ahora no lo hago”.

Por otra parte, en la E8 la mujer del afectado nos decia “Su
comportamiento ha cambiado a veces ofende con las cosas que dice,
luego se da cuenta pero no se acuerda de lo que ha dicho porque
tiene problemas de memoria. Sin embargo, ahora se ha vuelto mas
carifioso, siempre esta feliz”

Algunas conductas tras sufrir un dafo cerebral adquirido es que el
comportamiento sexual de la persona puede verse alterado en los
aspectos emocionales y conductuales de la respuesta sexual. (Galian
E., (2004) Conducta Sexual en el DCA. Guia de Familias. Madrid:
FEDACE, p.74)

Las principales manifestaciones de caracter sexual que puede
aparecer tras la lesion cerebral son (Galidan E., (2004) Conducta
Sexual en el DCA. Guia de Familias. Madrid: FEDACE, p.74):

12" A partir de ahora me referiré a las entrevistas de los usuarios con E y el nimero que ocupe
la entrevista
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> Desinhibicién en la conducta sexual: Normalmente puede

aparecer en personas con una lesion frontal. Se caracteriza
porque la persona tiene deseos continuos de estar con su
pareja sin preocuparse de que el resultado de esta
interaccion sea placentero o satisfactorio, aparecen
conductas algo repetitivas y compulsivas en
comportamientos sexuales como la masturbacidn sin prestar
atencion al contexto social, momento adecuado o bien
existe una desinhibicién verbal con muchas connotaciones

de genitalidad y sexualidad.

> Inhibicién en la conducta sexual: este tipo de conductas
suelen deberse a causas psicolégicas mas que a la propia
lesidn. Se caracteriza por un retraimiento en las relaciones
sexuales motivado por temor al fracaso, problemas de
autoestima o de ansiedad, problemas de depresion y/o

sentimientos de culpabilidad.

> Disminucién del interés sexual: suele aparecer en personas

que han sufrido un ACV. Se caracteriza por disminucién en
la frecuencia de relaciones, miedo a la intimidad, ansiedad
ante la interaccion sexual, apatia, inseguridad etc.

o Psiquicas

>  Alteracion del nivel de conciencia: dificultades para centrar,

mantener o dirigir la atencidén. El paciente parece como
adormilado, no responde a nuestros requerimientos,
decimos que esta “atontado”, es como si el cerebro

funcionase con menos energia de la necesaria.

23



INTERVENCION EN LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO (ATECEA) EN ZARAGOZA

SHEILA MARIA VALLS

» Trastorno global del pensamiento: estos cuadros despiertan

mucha angustia entre los familiares porque da la impresion
de que al paciente se ha demenciado de golpe, que ha
perdido la cordura, no comprende lo que le decimos y
comenta cosas que no tienen ningun sentido.

» Alucinaciones: Aunque no en todos los casos, son bastantes

frecuentes, sobre todo las alucinaciones visuales, es decir, el
paciente dice estar viendo cosas que no existen mas que en
su cabeza.

> Alteraciones del movimiento: se producen cambios de la

actividad motora de forma subita, estd adormilado, lento y
apatico y de repente se agita mostrandose tremendamente
inquieto, emitiendo conductas sin ningln objetivo.

> Alteraciones del ciclo suefno-vigilia: aparece somnolencia

durante el dia e inquietud y agitacién durante la noche.

» Cambios emocionales: en forma de tristeza, se emociona

con facilidad, en algunos momentos parece euforico, se
pone muy nervioso, se irrita mucho o se muestra muy
nervioso.

> Depresidn: Es comun la depresion en el dafio cerebral, ya
sea por la afectacién de areas cerebrales responsables de la
vida afectiva del individuo, por alteraciones de mediadores
quimicos responsables de la regulacion del humor o afecto o
como reaccion del individuo al reconocer la presencia de
limitaciéon o pérdida de algunas funciones habituales de la
vida diaria.

» Trastorno de personalidad Organico en Dano Cerebral: Las

personas que han sufrido una lesién cerebral pueden sufrir
cambios en su personalidad debido a la alteracién de

estructuras y funciones del pensamiento. Algunas de las
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caracteristicas son: falta de control emocional, verbal,
sexual, del genio y la agresividad o el infantilismo.

Psicosis: La psicosis define un sindrome caracterizado por la
presencia de alteraciones cualitativas y cuantitativas de los
fendmenos psicoldgicos tales como alucinaciones, delirios,
inadecuaciones ideoafectivas, incapacidad para llenar las
demandas de la vida, distorsion grave de la capacidad para
reconocer y manejar la realidad, falta de juicio critico para
darse cuenta de la situacion en relacion con si mismo o
desorganizaciéon importante de la personalidad.

Epilepsia: Es comuUn que se produzcan convulsiones durante
la semana siguiente al padecimiento de una lesién cerebral.
Solamente si estas crisis se repiten en el curso evolutivo
posterior, en los meses o0 anos siguientes, se puede
considerar que la persona tiene una enfermedad epiléptica

cronica.

3.4 Partes el cerebro

Todas las personas con DCA sufren cambios a raiz de la lesion. Sin
embargo no todos sufren los mismos cambios. Depende de que parte
del cerebro haya sido afectada. Por tanto, es importante que se
conozca cdmo funciona el cerebro, de cuantas partes consta y qué

consecuencias puede acarrear si estas partes se ven afectadas.

El cerebro es un érgano complejo que estd compuesto de diferentes
estructuras (partes), cada una de ellas responsable de controlar una
o varias funciones. (Bilbao A., (2004) Conceptos basicos acerca del
cerebro. Guia de Familias, Madrid: FEDACE, p.20)
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Segun la parte del cerebro en el que el usuario se haya visto afectado

por el Dano Cerebral Adquirido sufrird unas limitaciones en unas

areas o en otras.

El cerebro estd dividido en tres zonas®3:

e El tronco cerebral, que conecta el cerebro con la médula

e El cerebelo que controla los musculos, la coordinacién y el

equilibrio.

e El cortex o corteza cerebral dividida en cuatro lobulos. Cada

uno de ellos tiene una funcién especializada. El cértex a su vez

esta dividido en dos mitades denominadas hemisferios. El

hemisferio dominante, generalmente el izquierdo controla las

funciones verbales mientras que el derecho es responsable de

las de naturaleza mas visual como la memoria, el dibujo...

e Cerebelo

Funciones

Problemas

Coordinacion de los movimientos

voluntarios

Déficit de la

coordinar los movimientos

habilidad para

Balance y equilibrio

Dificultades para la deambulacion

Memoria de actos motores

reflejos

Incapacidad  psicomotriz  fina
(alcanzar y coger objetos)

Temblores

Mareos y vértigo

* Documentacién dada por ATECEA
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Incapacidad para realizar

movimientos rapidos

e Cortex Cerebral (Lébulo Frontal)

Funciones

Problemas

de

voluntarias en respuesta al medio

Control las actividades

Pérdida del movimiento simple de

varias partes del cuerpo

Juicio y racionamiento

Incapacidad para planificar una

secuencia de movimientos

complejos

Control de las emociones

Pérdida de la espontaneidad

Control del lenguaje expresivo

Pérdida de

pensamiento

la flexibilidad en el

Cambios en la conducta social

Asignacion de significados a las

palabras

Perseverancia en un mismo

pensamiento

Incapacidad para concentrarse en

una tarea

Cambios de humor vy labilidad

emocional
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Dificultad con la solucion de

problemas

Cambios en la personalidad

Dificultades en el lenguaje

e Lébulo Parietal

Funciones

Problemas

Localizacion de la atencion visual

Incapacidad para atender a mas

de un objeto a la vez.

Localizacion de la percepcion | Dificultades para nombrar
tactil objetos
Control de los movimientos | Déficits en la escritura

voluntarios dirigidos hacia una

meta

Control de la manipulacién de

objetos

Problemas en la lectura

de

que

Integracion los diferentes

sentidos permiten el

entendimiento de  conceptos

simples.

Dificultad con los dibujos
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Dificultad para distinguir la

derecha de la izquierda.

Dificultad con el calculo

Negligencia, esto es, incapacidad
para reconocer o atender una
parte del propio cuerpo o del
entorno, produciendo
importantes dificultades al
paciente para el aseo y el

vestido.

Incapacidad para mantener la

atencion visual

Dificultad con la coordinacion

visomanual.
e Lobulos occipitales
Funciones Problemas
Vision Defectos de la vision

Dificultades para localizar los

objetos del entorno

Dificultad para identificar colores
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Produccion de alucinaciones,
ilusiones visuales y vision de

objetos no existentes

Incapacidad para reconocer el

movimiento de un objeto

Dificultades con la lectura y la

escritura

3.5 Sexualidad

La Organizacién Mundial de la Salud (Ginebra 1974) reconoce que la
sexualidad es una fuente de placer, salud, bienestar y comunicacion,
que vivida satisfactoriamente, es también una fuente de comprensién
con los demas, asi como una eliminacién de tensiones vy rigideces. Por
tanto, es un principio de armonia y equilibrio que genera en las
personas aptitudes positivas ante si mismo y ante los demas.
(Nordqvist I. (1991) Sexualidad y discapacidad, un tema que nos
concierne a todos. Madrid: Ministerio de asuntos sociales, p.3)
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Freud define la sexualidad como una condicion psiquica universal,
esencia misma de la actividad humana. Otra forma de expresar esta
idea es decir que la “sexualidad es una energia vital, intransferible,
inherente al ser humano y que se expresa en todo lo que la persona
hace como parte integrante de su personalidad” (Schorn, 1999:157).
Si la sexualidad es una condicidén psiquica universal, al discapacitado,
mas alld de la discapacidad que sufra, también lo vamos a considerar
un ser sexuado, como a cualquier sujeto atravesado por el lenguaje.
(Tallis J., Casarella J., Duacastella C., Filidoro N., Schorr.A y Antonini
M., (2005) Sexualidad y discapacidad. Madrid: Nifio y Davila, p.18)

Podemos decir que la sexualidad es un conjunto, que no se reduce a
los genitales, el orgasmo o el amor, sino que es la suma que se
aproxima a la realidad de lo que somos, a las experiencias, las
emociones que se ponen en juego, a la manera que nos relacionamos
con los otros u otras.. Todo ello, no es estatico, sino un proceso
dindmico que se manifiesta en formas diferentes a lo largo de la vida
de una persona. Las personas con DCA, como todas las personas, no
se escapan a esta realidad y tienen sus necesidades, inquietudes y
demandas. Las cuales se deben tener presente, ser escuchadas y a
las que se deben ofrecer respuestas acordes a cada caso que se
plantea. (Beitia I., Rodriguez D., y Rubio N., (2010) Experiencias y
buenas practicas, ejemplos de programas dirigidos a diferentes
colectivos. Sexualidad y Dafio Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE,
p.118)

Por ello, cuando hacemos referencia a la sexualidad debemos de
hablar de sexualidades ya que no existe un modelo indicado que se
debe de seguir. No existe una sexualidad para el discapacitado y otra
para el no discapacitado. La sexualidad depende de nosotros mismos,
de la forma en la que aprendamos a vivirla, de la forma en la que nos

comportemos, de como seamos y nos manifestemos.
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En el caso de las personas con DCA, antes del accidente tenian su
sexualidad y ahora la seguirdn teniendo, solo que deberdn de
adaptarse a los cambios y limitaciones. Deberan de aprender a vivirla

de otra manera pero sobretodo a vivirla.

En definitiva, cuando se habla de sexualidad hay que hacer hincapié
en que el concepto de sexo no solamente se refiere a los genitales y a
acabar en un coito sino que también hace referencia a un beso o una

caricia.

Disfrutar de la sexualidad depende de los seres humanos, por lo que
es necesario que se conozcan para saber cdmo pueden adquirir el

placer ya que existen diferentes formas.

En mi opinidn, la definicion de sexualidad que mas se adecua a la
realidad de las personas con DCA es la del libro "Sexualidad y Dafo
Cerebral Adquirido”.

Pienso que es la que mas se corresponde ya que como bien nos dice
no existe una Unica sexualidad que sea la correcta, la adecuada vy la
que se tiene que llevar a cabo sino que la sexualidad depende de
cada persona y de cdmo decida vivirla. La sexualidad no tiene porque
acabar con un coito para que sea satisfactoria sino que existen
diferentes formas, todo depende de como las personas disfruten vy

que actos les produzcan placer.

Por tanto, como bien nos dice la definicién del libro, la persona con
DCA no tiene porque eludir su sexualidad y dejarla de lado ya que
probablemente podra seguir disfrutandola solo que debera de
adaptarse a los cambios y aprender otra forma de vivirla. Para ello
deben de aceptarse como son para sentirse bien consigo mismos y

poder disfrutar.
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3.6 Sexualidad y Daho Cerebral Adquirido

La sexualidad humana es un fendmeno complejo que estd
plurideterminado por factores bio-psico-sociales. Se refiere a la
capacidad para responder a un estimulo erdtico y obtener placer de
las actividades sexuales, tanto del coito como del juego erdtico y
también de la masturbacién. Ello abarca no solamente los érganos
genitales sino también todas las zonas erdégenas, asi como los
pensamientos, deseos y fantasias relacionadas con el sexo. (Pol
Bravo, C. et zl. 1997)(Curcoll L., (2006) Sexualidad y TCE.III
Congreso de Dano Cerebral (2006) Madrid: FEDACE, p.37)

Sin embargo, cuando la persona sufre DCA la sexualidad se puede
ver afectada. Ello es debido, a las secuelas y limitaciones que

obtendra el usuario.

No sélo nos referimos a los cambios que puedan sufrir a nivel fisico o
motor sino también a los cambios de comportamiento como los

emocionales o los de la conducta.

Por ello, incidimos en la importancia de que se establezca un
tratamiento que tenga en cuenta sus disfunciones en el terreno de lo
sexual para que puedan mejorar y/o aprender otras facetas que les

ayuden a desempefar la sexualidad con la mayor normalidad posible.

El dafio cerebral supone modificaciones y también debemos aprender
a contemplarlas en plural. Pues ni siempre suceden las mismas cosas
ni siempre se viven de la misma manera. Tampoco son iguales los
entornos: pareja, familia...ni las experiencias anteriores ni las
expectativas futuras. (De la Cruz C., y Rubio N., (2010) Objetivos,
Sexualidad y DCA.Madrid: FEDACE, p.20)
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Es decir, cada caso y familia es diferente por mucho que les haya
pasado una situacién parecida ya que las consecuencias pueden ser

diferentes y la forma de vivirlo y afrontarlo también.

Sin embargo, las limitaciones no deben de hacer que se vea la
sexualidad como un obstaculo sino como una forma de aprender a
vivir la sexualidad desde otro punto de vista. Se deben de dejar atras
los mitos, miedos y temores de ver la sexualidad como un peligro ya

que si no lo era antes de sufrir DCA no tiene porque serlo ahora.

Una persona con DCA, no deja de ser una persona sexuada por el

hecho de haber sufrido una lesion.

Por lo tanto, su intimidad, sus relaciones eroéticas, el amar y el ser
amada, dar y recibir placer, deberia poder seguir formando parte del
paisaje a pesar de las lesiones adquiridas tras la lesion. (Dehesa C.,
Serrano T., Rodriguez P.. y De la Cruz C., (2010) Protocolos de
Actuacién ante las conductas inadecuadas. Sexualidad y DCA. Madrid:
FEDACE, p.122)

La sexualidad es mucho mas que el coito. La idea de que sdlo el coito
es lo bueno procede de que asociamos sexualidad con reproduccion.
Esta actitud tiene sus raices en el pasado, cuando las personas creian
que el uUnico fin de la relacién sexual era tener hijos y no la obtencién
de placer mutuo. (Nordqvist I., (1991) Sexualidad y Discapacidad,
un tema que nos concierne a todos. Madrid: Ministerio de asuntos

sociales, p.35)

Es decir, nuestro cuerpo, nuestra mente, nuestros afectos pueden
tener multiples usos sexuados, con o sin inclusién de los genitales y
el coito. (Lépez F., (2002) Sexo y afecto en personas con

discapacidad, Madrid: Biblioteca Nueva)
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No existe una sexualidad especial para las personas con dafio
cerebral adquirido, sino una misma sexualidad con ciertas

limitaciones en algunos aspectos provocadas por la lesion.

Hay una gran diferencia entre considerar que es la sexualidad la que
esta limitada o son sdlo algunos aspectos, ya que sabemos que todas
las sexualidades participan de un mismo terreno de juego y todas son
peculiares de algun modo. (Dehesa C., Serrano T., Rodriguez P., y De
la Cruz C., (2010) Protocolos de Actuacion ante las conductas
inadecuadas. Sexualidad y DCA.Madrid: FEDACE, p.122)

La sexualidad del discapacitado no es mejor ni peor que la del resto
de la poblacidn, es la suya propia y sobre ella influyen caracteristicas
especiales que determinan su forma de vivirla y expresarla. (Tallis J.,
Casarella J., Duacastella C., Filidoro N., Schorr A., y Antonini M.,
(2005)Sexualidad y discapacidad. Madrid: Nifio y Davila,p.53)

Sin embargo, la sexualidad de las personas con discapacidad es una

realidad, con demasiada frecuencia, ignorada.*

En la medida en que asumamos que la sexualidad es un derecho
basico de toda persona, sana, enferma, joven, adulto o viejo y que la
sexualidad es wuna cualidad de la personalidad podremos ir
abriéndonos a la problematica de la sexualidad en el discapacitado
desde una perspectiva abierta y no restrictiva. (Tallis J., Casarella J.,
Duacastella C., Filidoro N., Schorr A., y Antonini M., (2005)
Sexualidad y discapacidad. Madrid: Nifio y Davila, p.54)

14 http://www.sexualidadydiscapacidad.es/
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> Aspectos neurofisiologicos

Todas nuestras acciones estdan sometidas al control del sistema
nervioso central. En el cerebro existen distintos nucleos importantes
que procesan la informacidon de connotacidon sexual y envian sefales

hacia los 6rganos genitales a través de la médula espinal.

Aunque la comprensién de los mecanismos neurales que median la
conducta sexual es alun incompleta, se han identificado algunas
regiones encefdlicas implicadas en la conducta sexual a través de

experimentos animales y de estudios clinicos con humanos.

Si bien las conductas sexuales implicadas en el coito y la
reproduccion se integran a nivel espinal, la atraccién sexual y la
conducta apetitiva requiere la intervencion de regiones cerebrales,
que estan mediadas por el sistema endocrino. A su vez, estas areas
del cerebro modulan la actividad de los circuitos espinales, bien

facilitdndolos o bien inhibiéndolos (Rosenzweigh et. Al 1997).

En la clinica nos encontramos con pacientes inhibidos en su respuesta
sexual o bien en otros casos con una hipersexualidad o conducta
manifiestamente desinhibida. (Curcoll L., (2006) Sexualidad y TCE,
ITI Congreso de Dafno Cerebral.Madrid: FEDACE, p.38)

Otro aspecto que se debe de tener en cuenta son los efectos adversos
que pueden provocar algunos farmacos en la sexualidad. Sin
embargo, las consecuencias no son las mismas para todos los

individuos, varian de una persona a otra.

Por lo que segun las consecuencias que sufra el usuario tendra que
comunicarselo al psiquiatra para que le modifique o retire la
medicaciéon y le aplique aquella que no le produzca efectos

secundarios.
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» Aspectos neuropsicologicos

A causa de la variabilidad individual, es dificil predecir la influencia de
los déficits cognitivos en la respuesta sexual. Cuando el dafo cerebral
es grave y los déficits cognitivos son importantes, es todo el
repertorio conductual del sujeto que se ve afectado ya sea por la
inhibicion, ya sea por desinhibicion.

La conducta sexual no es una excepcidon y nos podemos encontrar
desde personas sin ninguna iniciativa para emprender actividades
sexuales hasta personas que presentan conductas desinhibidas y/o
socialmente poco adecuadas por dificultades para discriminar las
variables del entorno o de inhibir sus impulsos, debido a un sindrome

frontal.

En los casos de déficits mas leves, puede darse el caso de dificultades
poco perceptibles que dificulten las relaciones como puede ser el caso
de los problemas para percibir y expresar emociones apropiadamente
o la alteracién de la autoimagen y escasa conciencia de los déficits,

por negligencia. (Rosenthal, M. et al. 2000).

Con respecto a la conducta previa al TCE, pueden experimentarse
cambios en relacion a la frecuencia de las relaciones sexuales y a la
duracién de los preliminares, asi como disfunciones del deseo, de la
excitacion y de la percepcion del orgasmo. (Curcoll L., (2006)
Sexualidad y TCE, III Congreso de Dafio Cerebral.Madrid: FEDACE,
p.38)

» Aspectos emocionales y relacionales:

Tras haber sufrido una lesién en el cerebro es muy importante tratar
los aspectos emocionales y relacionales. Se debe de conocer que

secuelas aparecen y por qué y que se puede hacer al respecto.
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Es decir, con frecuencia nos encontramos con problemas afectivos
después de un TCE, ello suele ser debido a la combinacion de los
cambios en el comportamiento psiquico junto con las reacciones
emocionales ante los mismos. Estas dificultades pueden ir desde la

inestabilidad emocional hasta la impasibilidad o la irritabilidad.

Ello puede llevar a un profundo malestar o depresidn y a una
tendencia a presentar modalidades de funcionamiento psiquico propio
de estadios de desarrollo anteriores: dependencia afectiva,
egocentrismo, baja tolerancia a la frustracion, con reacciones
agresivas, a veces hacia el exterior, a veces hacia si mismo/a
(Soulier, B.2001).

No obstante, resulta dificil establecer un patron general de
intervencion en el ambito de la sexualidad después de un dafio
cerebral adquirido, puesto que las alteraciones en la esfera de lo
sexual dependen de diversos factores, entre los que cabe destacar la
severidad inicial, de la tipologia y localizacion de las sesiones sufridas
y la presencia de complicaciones en la fase aguda. Sin olvidar otros
factores como la edad, |la personalidad, y las capacidades cognitivas
previas a la lesion. (Curcoll L., (2006) Sexualidad y TCE, III Congreso
de Daho Cerebral. Madrid: FEDACE, p.39)

Junto con estos cambios, el usuario y las personas de su alrededor
tienden a comparar el como estaba antes del como esta ahora
provocando de este modo que el afectado pueda sentirse incomodo e
inseguro consigo mismos y con los demas. Por lo que necesitara
tiempo para aceptarse y adaptarse a la nueva situacién. Y sobre todo
necesitara ayuda para combatir las dificultades que presenta en torno

a la sexualidad, pudiendo de este modo afrontarlas de forma positiva.
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Dicho sentimiento de ser una persona sexual contribuye en gran
manera a aumentar la propia estima y mejorar las relaciones
personales. Sin esta visidon positiva de si mismo/a una persona puede

sentirse como “invisible" para los demas.

Inicialmente pueden experimentarse sentimientos variados y a veces
pensamientos distorsionados sobre uno mismo y los demas junto con
la sensacién de estar solo/a frente a ello, sin embargo si se tiene la
posibilidad de compartir estos sentimientos con otros se puede
comprobar que cada persona tiene mucho que decir sobre quién es,
como se siente y qué es lo que quiere. Los sentimientos de
aislamiento se van, asi disipando. (Curcoll L., (2006) Sexualidad vy
TCE, III Congreso de Dano Cerebral.Madrid: FEDACE, p.39)

Todo depende de cdmo cada uno considere la sexualidad, la
practicara antes de la lesion y esté dispuesto o no a cambiar o

modificar ciertas conductas que ahora se pueden ver limitadas.

Si se tiene una pareja estable probablemente ésta puede hacerse
cargo de las necesidades practicas cotidianas, sin embargo no debe
suponerse que automaticamente puede hacerse cargo de las
necesidades emocionales o sexuales, de lo que uno esta sintiendo o

necesitando, a menos que ello pueda expresarse abiertamente.

Un marido puede tratar a su esposa con dafio cerebral como si ésta
fuera una mufieca de porcelana que pueda dafarse con un
acercamiento sexual, 0 una esposa puede temer que su esposo se
sienta mal si ella hace demandas sexuales explicitas, limitandose a
cuidarlo. Es importante pues que se establezca un clima de intimidad
en el que puedan expresarse las necesidades de los dos miembros de
la pareja. (Curcoll L., (2006) Sexualidad y TCE, III Congreso de Dafio
Cerebral.Madrid: FEDACE, p.39)
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La persona afectada debe recordar que, a pesar de los cambios
propios de la lesion, la sexualidad no desaparece, forma parte de uno
mismo igual que antes. Puede llevar tiempo acostumbrarse pero
deben aprenderse nuevas formas de expresion y decidir como y en

qué forma a cada uno le gusta ser acariciado y tratado.

En definitiva debemos de incidir en que existen multiples problemas
que se pueden presentar con el DCA, ya que la persona que era antes
nunca volverd a ser la misma al 100%. Pero con mucho esfuerzo,
comprension y adaptacion a la nueva situacién se puede avanzar y

seguir caminando.

3.7 La prohibicion en la sexualidad

La sexualidad sigue estando asociada para nosotros con actitudes
prohibitivas, nociones de transgresion y culpa, peligro, suciedad e
impureza, en grados muy variables a todo lo largo y lo ancho del
espectro social, pero todavia de una forma general. Puede que
nociones como la de perversion o enfermedad aplicadas a
determinadas preferencias sexuales nos aparezcan aunque quiza solo
a una minoria mas minoritaria de lo que solemos o queremos creer,
cosa del pasado, pero al fin y al cabo el modelo sexoldgico sigue
contemplando las parafilias, lo cual significa seguir distinguiendo
grados de cercania o alejamiento de lo normal, natural o simplemente
de lo sano. (Guasch O., y VifAuales 0., (2003) Sexualidades

diversidad y control social. Barcelona: Bellaterra, p.37, 38)

La ocultacién del cuerpo y de su genitalidad y los silencios acerca del
sexo siguen presentes en una sociedad supuestamente laica que ha

borrado los aspectos formales de los discursos de la moral religiosa.
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Sin embargo, esta moral reaparece bajo el modelo del sexo indigno y

definido socialmente como si fuera un pecado laico.

Existe incomodidad y temor ante las formas directas e indirectas del
discurso sexual. (Guasch 0., y Vinuales 0., (2003) Sexualidades

diversidad y control social. Barcelona: Bellaterra, p.174)

Es decir, los procedimientos educativos que se han establecido
respecto a la sexualidad han ido modificando la forma de ver la
sexualidad sin embargo sigue predominando, el silencio, la
prohibicidn y la ocultacién. Se sigue asociando a la sexualidad como
algo negativo, como el escandalo, verglienza o algo de lo que no se
debe hablar. Y en eso es donde debemos incidir para se produzca el

cambio.
% La sociedad

La sociedad es uno de los factores que influyen negativamente en los
afectados con DCA, familiares y parejas. En general, la sociedad ve a
las personas con discapacidad como personas que no tienen vida, que
no pueden disfrutar y que dependen de otras personas. Lo tratan con

lastima o con desprecio.

En la E1 la mujer del afectado nos decia "La gente es muy cruel, me
han llegado a preguntar si no me daba vergienza salir con él a la

calle”

Mientras que uno de los usuarios en la E2 afirmaba "La sociedad nos
trata como pobrecitos, con lastima. Intento disfrutar como cualquier
otra persona pero esta sociedad no me deja y es entonces cuando me
pregunto ¢épor qué? Si soy igual que los demas pero con mis

limitaciones”

Las personas con discapacidad son lo “suficientemente humanas”
para tener vida sexual independientemente del tipo, forma y grado de
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deficiencia que padezcan. Es decir, ser portadoras de alguna forma de
discapacidad no tiene porqué hacerlas discapacitadas ni andmalas en
si mismas. Sino que a veces es solo la relacion con el entorno fisico y
humano inadaptado el que lo hace mas dificil. (Guasch O., y Vinuales
0., (2003) Sexualidades diversidad y control social. Barcelona:

Bellaterra)

La sexualidad de las personas con discapacidad esta llena de mitos,
falacias y topicos que generan actitudes y prejuicios. Lo que supone e
implica auténticas barreras para el adecuado desarrollo y evolucidon
de la sexualidad de este colectivo. Ademas, todo esto en ocasiones
puede propiciar situaciones de riesgo y/o abuso, acentuando en
mayor medida las situaciones de desventaja a las que se enfrentan
las personas con DCA, que ademds se suma al deterioro cognitivo

que presentan a causa de una lesion cerebral.

La sociedad impone un modelo de belleza del cual sino formas parte
de él te tratan como diferente. Es por ello, que muchas de las
personas con DCA se sienten excluidas. Y no sélo es eso, sino que
también se sienten molestos con los comentarios o miradas que se

producen. Les hacen sentir fuera del lugar.

Una vez que la persona invalida empieza a adaptarse a su nuevo
estado y a contemplarse sin odio, tropezara en sus primeras salidas
con la mirada del otro. (Soulier B., (1995) Los discapacitados y la

sexualidad. Barcelona: Herder, p.25)

El handicap son sobre todo los demas, es decir, sus o0jos, sus
miradas, sus preguntas, que lo revelan de forma aguda, cada dia,
varias veces al dia. Es dificil aceptar los comentarios de piedad, de
compasion, de excesiva servicialidad, sin expresar irritacion; aceptar

a través de su mirada el no ser lo que podriamos haber sido. (Soulier
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B., (1995) Los discapacitados y la sexualidad. Barcelona: Herder,
p.26)

Y es que la vulnerabilidad en el espacio de la intimidad puede deberse
al hecho de que el tipo de comunicacion cambie absolutamente. Ello
sera debido a que se trata de una persona insegura en términos de

apego.

Probablemente, la lectura de modo inconsciente haga que la persona
se planteé "Si permito que alguien entre en el espacio de mi
intimidad, se van a dar cuenta en que en realidad no valgo la pena y
seguro que me abandona” (Gémez J., (2009) Apego y sexualidad.
Madrid: Alianza)

Mientras que ellos luchan por adaptarse se encuentran con una
barrera que no les deja, la sociedad. Les recuerdan constantemente a
través de sus miradas y comentarios que son diferentes, que no
pueden hacer cosas que los demas hacen, que no estan dentro del

ideal de belleza etc.

A ti que crees ya no ser del todo alguien, que tienes aun la impresion
de existir a medias, que buscas ayuda en |la mirada del otro, esos
ojos intimidados que se apartan te arafian el rostro cuando te
desplazas al exterior. Esa gente en la calle te deja un regusto amargo
acerca de tu integridad corporal. (Soulier B., (1995) Los

discapacitados y la sexualidad. Barcelona: Herder, p.26)

iBuscan confianza y no encuentran mas que turbacién, espejo de su

propia turbacién interna vy fisica! (J.L Simon, 1991)

Por ello, cuando hablamos de sexualidad, los seres humanos viven su
sexualidad en funcién de una serie de condicionamientos culturales,
religiosos, sociales que hacen que en muchos casos se viva la

sexualidad con culpa, miedo o tabues. Esta situacién se ve agravada
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en el caso de los discapacitados, ya que a todos estos condicionantes
se aflade un estereotipo cultural y social que empareja sexualidad a
juventud, vigor y atractivo y fisico. (Tallis J., Casarella J., Duacastella
C., Filidoro N., Schoor A y Antonini M., (2005) Sexualidad vy
Discapacidad. Madrid: Nifio y Davila, p.52)

¢Qué ocurre con el discapacitado? Socialmente hay una preocupacion
por su rehabilitacion fisica y una creciente predisposicién a integrarlo

en la sociedad a niveles culturales y productivos.

Lo que aun resta admitir es que tiene una sexualidad a la que hay
que dar respuestas y soluciones en funcién de las dificultades
especificas que presenta. (Tallis J., Casarella J., Duacastella C.,
Filidoro N., Schoor A. y Antonini M., (2005) Sexualidad vy
Discapacidad. Madrid: Nifio y Davila, p.53)

Sin embargo, las representaciones que muchos validos tienen de la
vida sexual y afectiva de las personas con discapacidad fueron
descritas por Pam Evans en un texto de Jenny Morris (1991, pp.19-

22) ambas discapacitadas.

Evans sefiala que las personas con discapacidad somos definidos
como asexuales o sexualmente inadecuados. No ovulamos ni
menstruamos ni tenemos erecciones ni orgasmos. Si permanecemos
solteros es porque nadie quiere cargar con nosotros, no porque
hayamos decidido vivir solos. Ahora bien si uno de nosotros contrae
matrimonio o vive en pareja sera por alguna extrafia razéon (no por
amor ni por deseo) es tal vez por altruismo por lo que han decidido
sacrificar sus vidas por nosotros. Si nuestra pareja también es
portadora de una discapacidad, obviamente la elegimos por esa razon
y si tenemos hijos con ellos somos unos irresponsables. Si nos
divorciamos seguramente las razones se encontraran en nuestra

discapacidad, no en las comunes a la mayoria. Si hubiéramos sido
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particularmente atractivos antes de adquirir la lesion, la situacion es
ahora infinitamente mas tragica. (Guasch O., Vifluales 0., (2003)
Sexualidades, diversidad y control social. Barcelona: Bellaterra,
p.382)

» Aspectos sociales:

Finalmente no debemos olvidar la influencia de los aspectos sociales

en la sexualidad.

Los mitos y los estereotipos acerca de lo que es apropiado o no lo es
en cada cultura y en cada grupo social tienen un peso muy
importante en la valoracién que hacemos de nosotros mismos y en la

propia construccién.

Existen numerosos prejuicios acerca de las personas con discapacidad
que contribuyen a mantener la baja autoestima que a menudo tiene
la persona con un TCE cuando toma la conciencia de sus déficits. Por
un lado, la mirada de los demas, su extrafieza ante la diferencia y sus
escasas habilidades para ver a la persona mas alla de las apariencias
y por otro lado, la susceptibilidad de la persona afectada (Curcoll
L.,(2006)Sexualidad y TCE,III Congreso de Dano
Cerebral.Madrid: Fedace,p.40)

Todo ello, repercute en aquellas personas con DCA sin pareja ya que
piensan que van a tener oportunidades para ligar. Se consideran
diferentes y excluidos ya que es asi como la sociedad les hace

sentirse.

Junto con ello, no se debe de olvidar la desinhibicion sexual que
sufren algunos de los usuarios, ya ello les puede conllevar a verse en
situaciones de riesgo. Se debe de tener en cuenta en su

rehabilitacion.

45



INTERVENCION EN LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO (ATECEA) EN ZARAGOZA

SHEILA MARIA VALLS

Sin embargo, hay que tener en cuenta que superar y aceptar los
cambios no es facil ya que independientemente de cdmo lo adapte la
persona. Se enfrenta ante medios de comunicacion, revistas etc. que
s6lo muestra un prototipo de hombre y de mujer. Estableciendo
juicios de valor para el resto y provocando por tanto una absoluta
invisibilidad. Por lo que aceptarse en estas circunstancias resulta

todavia mas complicado.

Para las mujeres, la presién pasa a ser mayor ya que se les exige
mucho mas que a los hombres en cuanto a prototipo para ser

aceptadas.

Sin embargo, las personas con DCA deben de pensar que un cuerpo
por si mismo no resulta atractivo. La atraccion es un atributo que
pertenece a la propia persona. Es decir, cada individuo es un ser
absolutamente uUnico y desconocido, es la diversidad, es el misterio.
Cada ser tiene su atractivo y puede ser visto como portador de

atractivo. (Alberoni F., (2006) Sexo y Amor. Barcelona: Gedisa)

Es por ello que, hay que aprender a hacer abstraccion de todas esas
personas que no han aprendido a saber comportarse, que no tienen
una persona discapacitada en su entorno. TU mismo tuviste
dificultades para aceptarte y reconocerte en este nuevo estado; ellos
no tuvieron tiempo de hacer tal aprendizaje. (Soulier B., (1995) Los

discapacitados y la sexualidad. Barcelona: Herder, p.27)

Te toca a ti saber superar esta nueva etapa. Te toca pensar: mi vida
debe ser como pienso poder vivirla. Si quiero pasearme, salgo. Lo
que puedan pensar los demas no es mi problema. Cada cual mira o
no lo que quiere. Sus miradas o su ausencia de miradas no me
impediran vivir. Buscaré en otra parte mi necesidad de seguridad
narcisista, de revalorizacion. Mis amigos, mi familia, mi actividad

profesional, mis diversiones pueden ayudarme a reestructurarme, a

46



INTERVENCION EN LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO (ATECEA) EN ZARAGOZA

SHEILA MARIA VALLS

retomar confianza en mi valor profundo. A los desconocidos del
exterior no los conozco, ignoro su propio valor, entonces épor qué
intentar ser reconocido por ellos, o por qué ser afectado por su
mirada? (Soulier B., (1995) Los discapacitados y la sexualidad.

Barcelona: Herder, p.28)

3.8 Perspectiva de Género Sexual

> Mujeres

Las mujeres con DCA, por ser mujeres y por ser personas con
discapacidad son doblemente vulnerables a situaciones de riesgo y

abuso.

Tras la lesidén es frecuente la crisis sobre su feminidad, muy centrada

en su nueva percepciéon sobre el propio cuerpo.

Sin embargo, una apariencia atractiva es mas importante para la

mujer que para el hombre.

Tal como demuestra M.Brunchon-Schweitzer (1990), la belleza es
considerada un verdadero valor social. La mujer se siente disminuida
fisicamente cuando su figura y su forma de moverse ya no son
atractivas o provocativas. (Soulier B., (1995) Los discapacitados y la

sexualidad. Barcelona: Herder, p.67)

Es decir, muchas mujeres se deprimen debido a su estado fisico,
quieren volver a ser las que eran y se ven en un cuerpo que no les

pertenece y que esta fuera del ideal.

La E5 nos decia "La vida te cambia, no puedes hacer las mismas
cosas que antes, echas de menos hacer las cosas que te gustan como
por ejemplo bailar. Es dificil aceptar que te puedes quedar paralitica
aunque en mi caso he recuperado y he conseguido tener una
hemiplejia leve pero es dificil. El aspecto fisico cambia, el cuerpo te

47



INTERVENCION EN LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO (ATECEA) EN ZARAGOZA

SHEILA MARIA VALLS

duele, en mi caso tengo que utilizar una célula en la pierna. Sientes
impotencia de no poder ser la que eras de no poder hacer lo que

antes.”

Otro de los problemas puede ser que la persona se vuelva infantil y
qué ya no se la pueda ver como la mujer que era sino como una nifa
mas. Por lo que el aspecto sexual desaparece. En estas ocasiones es

muy importante hablar con la pareja y/o familia.

Es decir, muchas personas tras la lesidn cerebral adquirida pierden
buena parte del interés por el encuentro erotico. Son casos donde su
respuesta sexual es muy limitada y en algunas situaciones
practicamente ausente. Este tipo de usuarios y usuarias
generalmente muestran una conducta apatica, no soélo en el ambito
sexual sino en otras esferas de su vida. (Dehesa C., Serrano T.,
Rodriguez P. Y De la Cruz C., (2010) Protocolos de Actuacién ante las
conductas inadecuadas. Sexualidad y DCA.p.120, Madrid: FEDACE)

La pareja de un usuario afectado en la E10 nos decia "Mi vida sexual
ha desaparecido, vivimos en la misma casa pero no lo veo como mi
marido, ha cambiado tanto que no lo reconozco ni tampoco me atrae,
no manifiesta ningun tipo de interés por mi y existe una falta de

comunicacion”

Puede que el caracter les cambie y que se vuelvan mas apaticos, que
estén mas enfadados de lo normal y que no tengan ganas de nada,
por lo que afecte a las distintas esferas de su vida y entre ellas a la
sexualidad. Ya que su comportamiento también puede afectar a su

pareja y hacer que surjan problemas acerca de la sexualidad.

> Hombres
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Se dan con mas frecuencia la exhibicién de conductas socialmente no
permitidas, tanto por la probable desinhibicion provocada por la
lesion como por la ausencia de referencias normativas. Esta

desinhibicién y falta de control lleva a nuevos desajustes erdticos.

El hombre presenta mas demandas erdéticas a su pareja vy
precisamente su pareja es cuando menos deseo presenta, por todos
los nuevos reajustes de roles que supone precisamente la lesién. (De
la Cruz C., Rubio N., (2010) La realidad al detalle. Sexualidad y DCA.
Madrid: FEDACE, p.31)

Muchas de estas conductas aparecen con insistencia, sin control y sin
medida. Sin ningun tipo de preocupacién por lo que pueda opinar el
otro o la otra o quienes estuvieran delante. Es facil deducir la falta de
empatia por un lado y la falta de habilidades y autocontrol por otro.
(De la Cruz C., Rubio N., (2010) La realidad al detalle. Sexualidad y
Dano Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE, p.31)

Es decir, la desinhibicion es una de las consecuencias que los
afectados del DCA pueden tener. Como hemos dicho anteriormente,
ellos tienen mas ganas de practicar relaciones sexuales mientras que
las parejas les pasa lo contrario, ya que todavia estan asumiendo los
diferentes cambios que se han producido un periodo minimo de
tiempo. También se puede producir la desinhibicién verbal, donde se
expresan de una manera inadecuada, usan muchas palabrotas o

palabras fuera de contexto.

La pareja de un usuario afectado en la E1 nos decia "Nos hemos
sabido adaptar a los cambios, hemos ido poco a poco, ademas él tras
el DCA tiene mas ganas debido a la desinhibicion sexual.” “También
tiene una desinhibicion verbal pero sabe hasta ddnde tiene que

llegar”
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Normalmente estos casos pueden aparecer en personas con una
lesiéon frontal. Se caracteriza porque la persona tiene deseos
continuos de encuentros eréticos con su pareja, o de mantener algun
tipo de actividad erdtica, sin preocuparse de que el resultado de esta

interaccion o actividad sea placentero o satisfactorio.

Pueden aparecer como conductas algo repetitivas y compulsivas.
(Dehesa C., Serrano T., Rodriguez P. y De la Cruz C., (2010)
Protocolos de Actuacién ante las conductas inadecuadas. Sexualidad y
DCA.p.121, Madrid: FEDACE)

En cuanto a la demanda erdtica especialmente los hombres querrian
poder contar con ayudas para su satisfaccion y aqui es donde aparece
el recurso a Internet, la pornografia o la posibilidad de acudir a la
prostitucién. (De la Cruz C., y Rubio N., (2010) La realidad al detalle.
Sexualidad y Dafo Cerebral Adquirido.Madrid: FEDACE, p.33)

En el caso de los hombres con DCA que en alguna ocasion han
acudido a servicios de prostitucion no siempre han sucedido que los

hayan atendido debido a ser discapacitados.

En la E2 nos decia "Nosotros los discapacitados lo tenemos mas
dificil para encontrar el amor, ya que la sociedad en lo primero que se

7

fija es en el fisico.” "Se de algunas personas discapacitadas que han
acudido al servicio de la prostitucion y no los han atendido por el
mero hecho de tener una discapacidad, nos apartan, nos miran con

desprecio y nos tratan como diferentes”.

» Hombres y Mujeres

No hay grandes diferencias entre mujeres y hombres, ambas
manifiestan sus deseos sexuales sin tener en cuenta donde se
encuentren. Algunas de estas conductas se presentan de manera

obsesiva.
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Muchos de estos contactos aparecen sin aparente criterio. La falta de
empatia y la desinhibicion suelen ser dos de sus caracteristicas.
También es frecuente que muchos contactos sean sin consentimiento
por la otra parte, tratando incluso que el otro o la otra no se dé
cuenta. (De la Cruz C., y Rubio N., (2010) La realidad al detalle.
Sexualidad y Dafio Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE, p.33)

3.9 Necesidades sexuales de las personas con DCA

Partiendo de las necesidades percibidas, asi como de las demandas,
dudas y preocupaciones y del conocimiento que sobre estos temas
tienen los profesionales de la Red FEDACE, podemos considerar que
las principales necesidades sobre la sexualidad que habria que
atender en las personas con Dano Cerebral Adquirido, son las
siguientes (De la Cruz C., y Rubio N., (2010) La realidad al detalle.
Sexualidad y Dano Cerebral.Madrid: FEDACE, p.36):

» Manejo de conductas inadecuadas: COémo actuar ante

conductas socialmente no permitidas. Como unificar criterios.
Coémo proponer criterio a las familias y las parejas. Hablamos
de conductas de masturbacion, de desinhibicion, de acoso...

> Satisfacer demandas erdticas: Cémo actuar ante la persona

gue necesita recursos, apoyos o ayudas para poder mantener
encuentros eréticos o para poder masturbarse. Qué hacer
ante las demandas de acudir a servicios de prostitucion.
Como actuar ante el uso excesivo de pornografia.

> Encuentros erdticos: Como actuar ante la queja sobre la

disminucién o desapariciéon de los encuentros erdticos. Qué
hacer ante la pareja que rompe a partir de la lesién. Como
actuar ante la percepcién de no sentirse deseado o deseada

por la pareja.
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> Respuesta sexual humana: Qué hacer ante las nuevas

dificultades respecto al deseo, la excitacion o el orgasmo.
Qué hacer ante la aparicion de problemas de ereccién, deseo
sexual inhibido, anorgasmia o eyaculacion precoz...como
afectan ciertos farmacos a la respuesta sexual humana.

> Nuevas parejas. Nuevas relaciones: COmo resolver las

demandas para acceder a entornos que permitan conocer

nuevas parejas 0 huevos amigos y amigas.

Qué hacer ante la falta de autonomia y la falta de habilidades

sociales. COmo gestionar la expresién de afectos.

> Problemas de pareja: Qué hacer para volver a reconstruir el

vinculo de la pareja. Cémo volver aprender a comunicar
deseos. CoOmo reajustarse a los nuevos roles de amante y
cuidador o cuidadora. Cémo gestionar los limites intra-extra
pareja.

» Maternidad/Paternidad: Como adecuarse a los nuevos roles:

ser padre y/o madre y ser objeto de cuidados. Qué hacer
para no sentirse una carga. CoOmo aceptar las dificultades
para volver a ser padre o madre. COmo solucionar en algunos
casos el deseo de maternidad o paternidad.

» Feminidad y masculinidad: Cdémo volverse a sentir un

verdadero hombre o una verdadera mujer si se percibe mas
lejos de los modelos y del canon de belleza. Como volver a
sentirse deseado o deseada. Como recuperar la idea de
masculinidad o de feminidad.

> Falta de informaciéon: Cdémo abordar el tema. Qué

informacidn necesitan sobre la sexualidad. La persona con
DCA, sus parejas y las familias. Cual es el modo adecuado de

hacerles llegar esa informacion: intervenciones individuales o
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sesiones de grupo. Qué recurso o ayudas técnicas podrian
facilitarse.

> Expectativas ajustadas: Cémo hacer para que la nueva

realidad no choque con los deseos. COmo aceptar que hay
deseos que no se van a cumplir. Como aprender que, a pesar
del DCA, son muchas las posibilidades.

> Demandas de parejas y familias: Cdmo acoger sus

demandas. Como ofrecer ayuda. Qué contexto es el mas
adecuado para trabajar con las parejas y las familias. Como
llegar a todas las parejas y todas las familias.

» Demandas de otros profesionales: CoOmo enfocar el tema en

los equipos. Como recoger la informacion respetando la
intimidad y la confidencialidad. Como poner en comun las
intervenciones y los protocolos. COmo conocer qué se esta

trabajando en este ambito.

No debemos de olvidar que en la asociacién se han establecido
dindmicas que han iniciado el tema de la sexualidad y su tratamiento
pero que sin embargo han sido puntuales en el tiempo. No se ha

establecido una continuidad.

Ahora sabemos que para alcanzar logros, las intervenciones en
materia de atencidon y educacién de las sexualidades de las personas
con DCA, deben incorporarse a las dinamicas de los centros, el area
de sexualidad debe estar dentro de los planteamientos de la entidad

desde el enfoque de atencion integral a la persona con DCA.

Se trata de acabar con el estigma. “E/ estigma social, que llevan
como etiqueta las personas con discapacidad, en donde se
menosprecia su sexualidad, hasta el punto de considerarlos seres

asexuados, protegidos y que lleva a que éstas personas se perciban

53



INTERVENCION EN LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO (ATECEA) EN ZARAGOZA

SHEILA MARIA VALLS

con baja estima, dependientes, menguada en sus competencias,

habilidades, capacidades y destrezas.”

Pensamos que la sexualidad no es buena o mala en si misma, todo
depende de como se viva y como se sienta. No hay ‘“recetas
magicas”, ni protocolos que puedan ser aplicados a todo el mundo
por igual, por ello es fundamental escuchar; ser receptivos a lo que
nos estan comentando los usuarios y usuarias y en el caso de que no
tengamos una respuesta clara, segura y acorde a la situacion, es
importante buscar el asesoramiento de profesionales especializados

en sexologia para personas con discapacidad.

Por ultimo, si apostamos por la vida independiente de las personas
con discapacidad sobrevenida, el contexto de la sexualidad debe

n

acordarse, para evitarse la sobreproteccion que genera ‘“el
infantilismo”, “la vulnerabilidad”,” la incapacidad de tomar
decisiones”, para favorecer la madurez que se requiere para vivir la
sexualidad, con plenitud. (Beitia I., Rodriguez D., y Rubio N., (2010)
Experiencias y buenas practicas. Sexualidad y Dafo Cerebral

Adquirido.Madrid: FEDACE, p.119)

3.10 Afectacion en el conyuge y en la familia

s La pareja

Hablar de pareja es hacerlo de un espacio intimo de deseos,
compromisos y proyectos entre dos personas que se eligen y se
comparten. Es hablar de vinculos sentimentales intimos y subjetivos.
(Pintos B., Lalaguna B., Rubio N., y De la Cruz C., (2010) Terapia de
pareja. Sexualidad y Dafio Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE,
p.157)

Sufrir DCA no sdlo afecta a la persona afectada sino también a su

pareja por lo que es muy importante tenerla en cuenta.
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La demanda que aparece en primer lugar es la que alude a la
aparicion de conductas inadecuadas y obsesivas. Lo que lleva a que
las parejas piensen que ya no son los mismos y lo que complica mas
las cosas, ya que la practica desaparicion de encuentros eroéticos
ocasiona que la persona con DCA busque satisfacer sus necesidades a
través de otras conductas.

Sin embargo, en las parejas que logran mantener cierto vinculo vy
ciertas expresiones de la erética compartida se preocupan por cOmo
mejorar sus encuentros. (De la Cruz C., y Rubio N., (2010) La
realidad al detalle. Sexualidad y Dafio Cerebral Adquirido. Madrid:
FEDACE, p.34)

Las parejas necesitan sentirse comprendidas, conocer situaciones
parecidas, sentir apoyo. Poder hablar de sus dudas, de las nuevas
situaciones, de sus dificultades, de la sensacion de culpa que les
asalta, los sentimientos de impotencia, l|la desesperanza, la

inseguridad y hasta la falta de ilusién o depresidn.

En cuanto a otras demandas que tienen que ver con la maternidad o
paternidad. Mas con el deseo de volver a intentarlo o con tener que

asumir que esa puerta se cierra.

Ser padres es otro de los temas que se tiene que hablar con un
profesional. Es un tema delicado, en el que se debera aconsejar y
recomendar segun cada caso. (De la Cruz C., y Rubio N., (2010) La
realidad al detalle. Sexualidad y Dafio Cerebral Adquirido. Madrid:
FEDACE, p.35)

Por tanto, si hablar de la sexualidad de los hombres y de la
sexualidad de las mujeres abre un amplio abanico; éste se ve
magnificado cuando hablamos de la sexualidad en pareja. Y aun mas

cuando uno de los componentes de la pareja, tiene una discapacidad
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adquirida. (Pintos B., Lalaguna B., Rubio N. y De la Cruz C., (2010)
Terapia de pareja. Sexualidad y Dano Cerebral Adquirido.Madrid:
FEDACE, p.159)

Conocer a otro es mas facil cuando la persona es autonoma. Pero
estar con alguien a quien se ama estimula, da ganas de espabilarse y
de cuidar mejor el cuerpo, especialmente en lo relativo a las escaras.
Creo que no hay reglas absolutas en lo concerniente a la autonomia y
los encuentros. Obviamente, una vida afectiva plena forma parte del
proceso de reinserciéon social. Sin embargo, cuanto mas
independiente sea la persona, mas facil le sera empezar una relacién
afectiva. (Soulier.B (1995) Los discapacitados y la sexualidad.
Barcelona: Herder, p.60)

Es decir, en el caso de la relacién de pareja, si entendemos ésta
como un sistema de relaciones complejo, podemos comprender que
los dos miembros a la vez se ven afectados por la lesidon y no es uno
de ellos “el afectado” y el otro el que recibe las consecuencias de
forma pasiva. (Curcoll ML. y Vidal J., (1992) Sexualidad y lesion

medular, Barcelona, Guttman, p.33)

En el caso de que la persona afectada tenga una convivencia de
pareja estable puede darse una situacién de estrés adicional en el
momento de la reinsercidén familiar por la posible interferencia entre
los roles de pareja y el de cuidador/a. A la vez, las expectativas de
reemprender el rol de pareja sexual pueden verse frustradas por las
dificultades de relacidn, menos evidentes que las secuelas fisicas y de
las cuales a veces no tiene conciencia la propia persona afectada y
cuya naturaleza puede ser dificil comprension por parte del conyuge.
(Sedano A., Valverde B., Donate Ma., Rubio N y De la Cruz C., (2010)
Terapia sexual. Sexualidad y Dafio Cerebral. Madrid: FEDACE, p.140)
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El papel del conyuge es también muy dificil. Suele estar mas solo de
lo que parece. Como se supone que debe ser fuerte, util y capaz de
sostener al otro, estd mucho menos acompafado. Por ello, el equipo
médico y el sexdlogo deben dirigirse también a él para apoyarle y
guiarle. Una mujer tetrapléjica sefiala: "No hablar es un error, un
gran error. La frustracion de mi pareja es tan dificil de soportar como
mis secuelas motrices” (Le point carré, 1990) (Soulier B., (1995) Los

discapacitados y la sexualidad. Barcelona: Herder, p.62)

En el primer caso la relacidén se vera alterada de forma importante ya
desde la etapa aguda. A veces el miembro de la pareja no lesionado
deberd suplir a nivel familiar y social, las funciones
momentaneamente abandonadas por el otro miembro. (Curcoll ML., y
Vidal J., (1992) Sexualidad y lesién medular. Barcelona: Guttman,
p.33)

Y es que se trata de volver a empezar, de reconstruir lo que un dia
construyeron, se trata de que aprendan nuevas técnicas para

disfrutar de su sexualidad. Para ello hace falta tiempo.

Sin embargo, no todas las parejas deciden seguir adelante sino que
existe la posibilidad que la relaciéon de pareja se rompa. Por lo que,
en este caso en este caso se tendria que ayudar a superar esta etapa

de manera individual.

Ademas, cuando existe una pareja no se debe de eludir sino trabajar
con ella. Se debe de trabajar en conjunto para que se apoyen y

encuentren juntos las claves que les lleven de nuevo al placer.

Es decir, quienes han sufrido el accidente antes de conocer una
sexualidad entre dos se adaptan relativamente bien y asumen
facilmente su vida en pareja. En cambio, los que han sufrido el

traumatismo mas tarde tendran tendencia a comparar y a querer
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recuperar lo que conocian. De éstos podemos decir, respecto a los
primeros, que tendrdn una etapa mas por superar: el periodo
necesario para enterrar su pasado sexual y abrirse a posibilidades
diferentes. (Soulier B., (1995) Los discapacitados y la sexualidad.

Barcelona: Herder, p.54)

En efecto, el traumatismo causa una crisis en la pareja. Todas las
referencias varian. Uno de los miembros estad hospitalizado y eso no
ayuda a hablar, a intentar resolver el conflicto. Si el equipo médico
esta presente y es capaz de escuchar y aconsejar, se puede
desactivar un proceso de angustia, de desvalorizacion de uno mismo,
que solo puede ser perjudicial en encuentros futuros. Es aconsejable
que el paciente vuelva a casa los fines de semana para que la pareja
se reencuentre, al principio esporadicamente y tenga tiempo de
reorganizarse progresivamente. “Empezar cuanto antes con breves
estancias en el hogar favorece pues este reencuentro de la pareja”
(M.Maury, 1981). (Soulier B., (1995) Los discapacitados y la

sexualidad. Barcelona: Herder, p.61)

Resultara importante tener en cuenta el punto en el que se
encontraba la persona (y su pareja, si la hubiera) antes de la lesion.
Como eran sus relaciones y qué era lo que les hacia disfrutar. Como
las vivian, cudl era su catdlogo, su frecuencia, cdmo repartian los
roles, qué papel jugaban los sentimientos y las palabras..muchas
cosas. Cada caso sera distinto. Pero sabemos que muy
probablemente no pueda volverse al punto de partida y que segun
sean las respuestas habrd mas o menos dificultades. (De la Cruz C.,
Rubio N., (2010) Objetivos. Sexualidad y Dafo Cerebral Adquirido.
Madrid: FEDACE, p.23)

Es el momento de que aprendan lo que deberian de haber tenido

aprendido pero que sin embargo la sociedad ignora. Deben de saber
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que todas las sexualidades son importantes y que no hay ninguna
mejor ni peor. Que tener un miembro con DCA les supondra
limitaciones en segun qué cosas pero que no por ello la sexualidad

tiene que desaparecer. Existen métodos y técnicas a los que recurrir.

“La pareja bien informada de sus posibilidades sexuales y atendida
por un sexdlogo puede entonces afianzarse sobre nuevas bases y
buscar su equilibrio conociendo las posibilidades del cuerpo
discapacitado. En algunos casos, ello permite un nuevo comienzo y
en otros precipita una ruptura que de todos modos era inevitable. En
todos los casos, el mejor conocimiento de uno mismo y de las
riquezas que encierra el cuerpo permite clarificar la relacion y
mejorar la calidad de vida” (P. Leterrier, 1989) (Soulier B., (1995)

Los discapacitados y la sexualidad. Barcelona: Herder, p.63)
% Familias

No existe un modelo de familia concreto y por lo tanto las familias
afectadas por DCA tampoco se engloban en un Unico modelo. Nos
encontramos con una gran diversidad de tipos de familia y que
también seran diversas en funcién de quien sea la persona afectada

en la familia, padre, hijo, mujer etc.

Dependiendo del tipo de familia, de la persona afectada por el DCA,
del grado de afectaciéon y de la vida sexual anterior al dafo, asi

surgirdn unos problemas, dudas, situaciones...respeto a la sexualidad.

Cada caso es unico y Unicas, peculiares e irrepetibles seran también
multiples variables y circunstancias. (Mufioz I., Marifio V., Barbeito
M.,Rubio N., y De la Cruz C., (2010) Terapia familiar. Sistemas y
familiares. Sexualidad y Dafio Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE,
p.147)
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La vida de la persona con Dafo Cerebral Adquirido no volvera ser la
misma pero no debemos olvidarnos de la familia ya que sufre junto al
afectado los cambios que se producen. Por tanto, a la hora de recibir
ayuda se les debera proporcionar a ambos, tratando de este modo

que aprendan a conducir su vida de forma positiva.

Tras la lesién la persona con DCA suele volver al nucleo familiar y
depender de éste para su cuidado. Esta situaciéon de dependencia
puede contribuir a infantilizar a la persona afectada y dificultar el
reconocimiento de sus necesidades en lo que a la sexualidad se
refiere. Una de las dificultades que se observa en estos casos es que
a partir de ahi se suele carecer de una red social estable, con todo lo

que esto supone para las relaciones interpersonales.

Ademas no debemos olvidar que lo anterior se complica aun mas por
la pérdida y/o deterioro en funciones de areas como son las que
afectan a las habilidades sociales, manejo de situaciones de
seduccién, gestién de limites interpersonales, distinciéon entre lo
intimo y lo privado... (Dehesa C., Serrano T., Rodriguez P. y De la
Cruz C., (2010) Sexualidad y Dano Cerebral Adquirido. Madrid:
FEDACE, p.140)

Sin duda, en muchas ocasiones el cuidado de las personas con DCA,
recae en sus familias. Es por ello que, al trabajar la sexualidad de
personas con DCA tendremos que trabajar directamente con sus
familias. (Alcaraz N.,Desreumax S.,Tirado L., y De la Cruz C.,(2010)
El papel de todos los agentes implicados. Sexualidad y Dafo Cerebral
Adquirido. Madrid: FEDACE, p.49)

Una de las principales funciones que tendra que asumir la familia sera
la de cuidadora principal, ejercido en su inmensa mayoria por

mujeres.
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El/la cuidador/a principal atendera las necesidades de apoyo en el
aseo, vestido, alimentacion, control de medicacion...y también sera
quien proporcione afecto, apoyo emocional..en cierta medida
interferird en la intimidad de la persona afectada y por tanto en su
sexualidad, provocando que en muchos casos no se viva con la

naturalidad que requiere.

Cuando los cuidadores son los hijos o los padres es posible que se
olviden de que la persona afectada continlia siendo una persona con
derecho a vivir y a disfrutar su sexualidad, es posible que no respeten
sus momentos de intimidad o incluso que rehacen o prohiban
cualquier manifestacion erética. Esto también puede ocurrir cuando la
cuidadora principal es la propia pareja, con el riesgo ahadido de que
puedan sentir rechazo, de que dejen de sentir deseo y de que
descuiden también su vida sexual, ya que sdélo se ven como
“enfermeras”. (Munoz I., Marifio V., Barbeito M., Rubio N., y De la
Cruz C., (2010) Terapia familiar, sistemas y familias. Sexualidad y
Dano Cerebral Adquirido, p.149)

Pero el hecho de que los familiares no suelan manifestar necesidades
o demandas explicitas en relacion a la sexualidad, no quiere decir que
no exista ningun problema, por lo tanto seria un error mirar hacia
otro lado como si no pasase nada en lugar de estar alerta a las
seflales que nos puedan hacer ver que esa persona tiene necesidad
de informacién y asesoramiento al respecto. (Mufoz I., Marifio V.,
Barbeito M., Rubio N. y De la Cruz C., (2010) Terapia familiar,

sistemas y familias. Sexualidad y Dano Cerebral Adquirido, p.150)

Cuando se produce el Dafio Cerebral Adquirido la familia intuye que el
usuario va a sufrir cambios en diferentes areas pero tiene miedo e
intenta auto convencerse de que todo saldra bien, quiere escuchar en

los profesionales la respuesta de que su familiar volvera a ser el que
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era, cosa que en la mayoria de los casos no ocurre ya que
dependiendo del grado de afectacién el usuario podra o no recuperar
pero no volvera a ser el que era. Sin embargo, no existe ninguna
prevision al respecto que pueda determinar qué es lo que va a

suceder.

3.11 Sexualidad y rehabilitacion

Tras el accidente, destrozados por el traumatismo, algunos no estan
en condiciones de escuchar cierta informacién, quieren permanecer
encerrados en ellos mismos. Otros en cambio, querran saber el
maximo para retener la informacion que les conviene para
tranquilizarse. Hace algunos anos, hablar de sexualidad era ain mas
tabu que hoy en dia. Ignorarla durante la reeducacidon no parecia ser
un error. En cambio, ahora es normal abordar el tema de la
sexualidad en todo programa de reeducacién. Eludirlo seria no
considerar al individuo en su globalidad. (Soulier B., (1995) Los

discapacitados y la sexualidad. Barcelona: Herder, p.46)

Sin embargo, los programas de rehabilitacion que existen para
personas con Dano Cerebral Adquirido, familiares y parejas son

€SCasos.

El trabajo rehabilitador ha de ser fundamentalmente creativo, ha de
analizar y estudiar las posibilidades que todo el mundo tiene,
olvidandose del facil topico de no se puede hacer nada. (Curcoll ML. y
Vidal J., (1992) Sexualidad y lesion medular. Barcelona: Guttman,
p.85)

Como muy bien se sabe, nuestras ideas y comportamientos sexuales
pertenecen habitualmente a nuestra vida intima. (Curcoll ML., y Vidal

J., (1992) Sexualidad y lesién medular. Barcelona: Guttman, p.86)
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Informar en el hospital es esencial; hacerlo después en el centro de
reeducaciéon es fundamental. Cuando el paciente ingresa en el centro
de reeducacién es necesario informarle de la posibilidad de consultar
a un sexdlogo. Este le informaré de sus posibilidades sexuales, podré
hablar con él de sus inquietudes sobre su porvenir afectivo y le
apoyara para que pueda solucionarlo. (Soulier B., (1995) Los

discapacitados y la sexualidad. Barcelona: Herder, p.50)

Estas consultas son obviamente optativas y por tanto la paciente no
esta obligada a asistir. Ante todo, sabe que existe un lugar en el que
puede hablar. Se sentira menos aislada y podra ir a informarse
cuando se sienta preparada para escuchar lo que se le va a decir.
Durante la consulta el aspecto afectivo debe ir unido al sexual.
(Soulier B., (1995) Los discapacitados y la sexualidad. Barcelona:
Herder, p.51)

Tratar el tema de la sexualidad y transmitir los temores vy
preocupaciones a un profesional suele dar reparo y verglenza en las
primeras sesiones. A las personas les suele costar abrirse a contar

sus temas intimos ya que sienten verglienza o miedo al expresarse.

La conciencia de la propia escala de valores y de las actitudes hacia
las distintas formas de sexualidad es esencial cuando se trabaja para
ampliar las oportunidades de vivir una vida sexual activa. Algunos

aspectos mas de la rehabilitacién sexual son:

» Considerar la sexualidad como algo amplio y que no se limita
al coito

> Devolver al adulto lesionado su confianza en si mismo vy
ayudarle a descubrir su identidad sexual.

» Ser positivo y hablar de las posibilidades y no de los

obstaculos
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» Tomar en consideracién los valores personales del individuo y
respetarlos; por ejemplo, la presentacion de las actividades
sexuales, la educacién, el valor que la sexualidad tiene en su
vida, el comportamiento preferido y los aspectos contra los
gue se encuentra predispuesto

> No olvidar a la pareja y sus propios valores en relacion con la
sexualidad. (Nordqvist 1., (1991) Sexualidad y discapacidad,
un tema que nos concierne a todos. Madrid: Ministerio de

asuntos sociales, p.55).

3.12 Educacion sexual y DCA

Una vez hemos asumido que tenemos una sexualidad y que durante
siglos la hemos estado reprimiendo, olvidando etc...la necesidad de
"educarla” se impone. (Guasch 0., y Vifiuales 0., (2003)

Sexualidades, diversidad y control social. Barcelona: Bellaterra, p.35)

Un componente basico para aprender a aceptarse es la educaciéon. Y
la educacidn es necesaria para cualquier edad, situacién civil,
orientacion...Por educar hay que entender tanto el dar respuesta a las
necesidades, motivaciones y demandas, como el incluir todo lo que
sabemos que es importante. (Pintos B., Lalaguna B.,Rubio N.,De la
Cruz Carlos., (2010) Terapia de Pareja. Sexualidad y Dano Cerebral
Adquirido. Madrid: FEDACE, p.159)

La educacion sexual forma parte, pues de la socializacion sexual en
un sentido amplio, que es algo de mucho mayor alcance vy
complejidad. La educacidon sexual, en tanto que una forma de
socializacion puede ser llamada sexologizacion, puesto que es el
modelo sexoldgico el que se imparte en las aulas (cuando se
imparte); pero la socializacién sexual en un sentido genérico, es

mucho mas, es lo que podemos llamar la sexualizacién, que no se
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limita al modelo sexoldgico y que incluye cosas como el aprendizaje

de la gestion del cuerpo y de la identidad de género correspondiente.

La educacion sexual puede resultar de alcance limitado, incluso
enormemente limitado, en el balance socializador, mientras que la
sexualizacidon propiamente dicha tiene lugar a lo largo de toda la vida.
Nuestra identidad de género, o lo que llamamos nuestra identidad
sexual, no son como ya dijimos, algo fijado en la infancia, asumido de
una vez por todas en algin momento de la vida, terminado sin
problemas; mas bien se trata de algo que se encuentra en proceso de
construccién, deconstruccion y reconstruccion permanentes, lo mismo
que las pautas por las que guiamos nuestra conducta sexual. (Guasch
O., y ViAuales 0., (2003) Sexualidades, diversidad y control

social.Barcelona: Bellaterra, p.36)

Todas las personas tienen derecho al acceso a la educacion y a la
informacidon correcta, no sexista y libre de estereotipos, en todo lo
gue concierne a su salud, derecho y responsabilidades en materia de
sexualidad y reproduccion. La educacidn sexual es una parte de la
educacién global; educar en la sexualidad consiste en ayudar a
comprender y a desarrollarse, como seres sexuados distintos, al
hombre y a la mujer. (Hernandez P., (2005) Educacién en Sexologia

y Sexualidad humana. Jaén: Alcala, p.277)

La definicion dada por el equipo multidisciplinario del Instituto
Nacional de Educacion Sexual entiende por educacidon sexual la parte
de la educacidon general que incorpora los conocimientos vio-pico-
sociales de la sexualidad, como parte de la formacién integral del
educando. Su objetivo basico es lograr la identificacion e integracién
sexual del individuo y capacitarlo para que se cree sus propios
valores y actitudes que le permitan realizarse y vivir su sexualidad de

una manera sana y positiva, consciente y responsable dentro de su
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cultura, su época y su sociedad. (Hernandez P., (2005) Educacion en

Sexologia y Sexualidad humana. Jaén: Alcala, p.278)

La educacion sexual se imparte con regularidad a los jovenes, sin
embargo se imparte con una nula o menor frecuencia a los jévenes

discapacitados.

Las razones populares para no dar educacién sexual pueden incluir
frases como: "Por qué se preocupan por el sexo cuando tienen tantas

7 N

cosas por las que preocuparse” “ellos nunca tendran relaciones
sexuales” y “de todas formas nadie les querra”. (Curcoll ML., Vidal J.,

(1992) Sexualidad y lesién medular. Barcelona: Guttman, p.100)

Mentir a las personas afectadas seria un error. Todas las personas
necesitan ser educados entre ellos los discapacitados. A través de la
educacion se pretende ensefiar para que conozcan como Vivir su
sexualidad de forma adecuada y saludable. Por lo que es importante,
que conozcan los métodos anticonceptivos.

Por tanto, lo que estas personas necesitan de forma urgente es una
educacién sexual que les permita desarrollar sus capacidades y
aprender las habilidades necesarias para expresarlas de forma
adecuada. La ausencia de esta educacion y falta de oportunidades
para aprender a relacionarse afectivamente, no les posibilita un
adecuado desarrollo y satisfaccion de su sexualidad y les hace
especialmente vulnerables a padecer otro tipo de abusos y agresiones
sexuales. (Mufoz I., Marifio V., Barbeito M., Rubio N., De la Cruz C.,
(2010) Terapia familiar, sistemas y familias. Sexualidad y Dafo
Cerebral Adquirido. Madrid; FEDACE p.152)

En la prevencion/evitacion de estas situaciones de riesgo jugamos un
papel muy importante tanto los profesionales que trabajamos
directamente con personas con DCA, como sus familias. Unos y otros

debemos realizar una buena educacién sexual. (Mufoz I., Marifo V.,
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Barbeito M., Rubio N., De la Cruz C., (2010) Terapia familiar,
sistemas y familias. Sexualidad y Dafio Cerebral Adquirido. Madrid;
FEDACE p.151)

Es decir, la educacidon sexual no solo les va a ensefar a sentirse bien
consigo mismos, a quererse y a disfrutar sino que también les va a
recordar que no tienen que fiarse de todo el mundo, ni acceder a
proposiciones que no quieran. Tienen que saber que ellos también

pueden decir que no.

Muchas de las personas afectadas por DCA, pierden la capacidad,
tanto de comunicar sus propios sentimientos como de expresarlos de
manera adecuada. Ademas muchas de ellas también muestran
dificultades para identificar y responder a las emociones de las
personas con las que interactuan. (Dehesa C., Serrano T., Rodriguez
P., De la Cruz C., (2010) Protocolos de Actuacion ante las conductas
inadecuadas. Sexualidad y Dano Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE,
p.124)

Si a esto encima le unimos una posible desinhibicidon, ya tenemos las
razones que explican conductas como la de no ser capaz de inhibir
ciertos comentarios, donde algunos de estos comentarios l6gicamente
pueden resultar incObmodos a la persona que los recibe. Es importante
ofrecer posibilidad de aprendizaje en la comunicacidon de sentimientos
puesto que son evidentes las dificultades a la hora de expresar sus
emociones, pudiendo expresarlas de manera inapropiada. . (Dehesa
C., Serrano T., Rodriguez P., De la Cruz C., (2010) Protocolos de
Actuacién ante las conductas inadecuadas. Sexualidad y Dano
Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE, p.124)

A través de la educacidén se quiere conseguir que las personas con
DCA aprendan a quererse y a aceptarse tal y como son. Es decir,

deben de valorarse y sentir que merecen la pena.
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Carlos Laguna, presidente de Cocemfe CV, ha sefalado la necesidad
de normalizar el ambito de la sexualidad en la discapacidad: “"Estas
actividades sirven para fomentar la idea de que el sexo es diverso y
amplio y la discapacidad no debe convertirse en un impedimento,
sino que superar los complejos, prejuicios y falsos mitos es, en
realidad, un paso muy importante para la normalizacion del

colectivo”. *°

Es evidente que las personas con Dano Cerebral Adquirido
habitualmente gozan de menos espacios y momentos de intimidad.
En ocasiones practicamente de ninguno. Algo que generalmente no
sucedia antes de la lesidon. Como también es frecuente que ahora a su
cuerpo desnudo acceda mas gente o en mas contextos, de lo que es
estrictamente necesario. Es verdad que en muchas ocasiones, por sus
dificultades necesitan apoyo en el aseo o en el cambio de ropa y que
no muestran pudor (aparente) ante la presencia de personas, pero si
queremos educar y atender la sexualidad de estas personas no

podemos instalarnos en esos errores.

La intimidad hace falta para crecer. Como también se hablara de la
necesidad de que aprendan que su cuerpo les pertenece y que, por
tanto no acceda cualquiera, mucho menos sin pedir permiso o dar
explicaciones. (De la Cruz C., Rubio N., Justificacién. Sexualidad y
Dafio Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE,p.17)

Con la rehabilitacién sexual se pretende que aprendan a conocerse a
si mismos, que conozcan su cuerpo y sus deseos para poder de este
modo expresarselo a la persona que tengan al lado. Deben de

descubrir que es lo que ahora les gusta independientemente de lo

1> http://www.cermiaragon.es/noticias/nacional/la-discapacidad-no-debe-convertirse-en-un-
impedimento
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que les gustara en el pasado. Junto con ello, deben de aprender a
conocer también a la persona que tienen al lado, para juntos

conocerse y poder disfrutar.

Conocerse es conocer también las diferencias. Es aprender que somos
unicos e irrepetibles. Como hombres y como mujeres. No hay dos
iguales, tampoco mejores o peores. De la Cruz C., Rubio N., (2010)
Objetivos. Sexualidad y Dafno Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE,
p.20)

El que a alguien se le dé una buena educaciéon sexual no es garantia
de que siempre tendra una pareja o una vida sexual satisfactoria.
Pero la informacién es buena y poderosa y puede mejorar la auto-
imagen y por encima de todo incrementar una positiva imagen
corporal. (Curcoll M.L, y Vidal J., (1992) Sexualidad y lesién medular.
Barcelona: Guttman, p.100)

Todos los seres humanos tienen derechos sexuales y todos deben
tener acceso al asesoramiento y a la informacidon sexual, de modo
que puedan vivir la vida sexual que deseen. Estas lineas fueron
proclamadas en un congreso mundial sobre discapacidades celebrado
en 1980. (Nordqgvist 1., (1991) Sexualidad y discapacidad, un tema
que nos concierne a todos. Madrid: Ministerio de Asuntos Sociales,
p.32)

Un repaso de algunos de los derechos sexuales de todas las personas
puede hacernos pensar algunas aristas de la cuestion (Tallis 1.,
Casarella J]., Duacastella C., Filidoro N., Schorr A., Antonini M.,
(2005) Sexualidad y discapacidad. Madrid: Nifo y Davila, p.53):

» Derecho a ser informado. Se ha comprobado que los

discapacitados estan menos informados sobre sexualidad.
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> Derecho a una educaciéon sexual. Este es un problema que
afecta a todos por igual, pero se agrava en lo que concierne
a los discapacitados.

> Derecho a la expresion sexual. Fantasias, masturbacién,
relaciones con otras personas.

» Derecho a formar pareja

Los grupos de personas discapacitadas son una importante fuente de
ayuda, una forma de encontrar y compartir la experiencia de quienes
pueden comprender vuestra situacién y vuestros problemas (C.Rey y
otros autores 1984) (Soulier B., (1995) Los discapacitados y la
sexualidad. Barcelona: Herder, p.62)

Los profesionales tenemos un lugar muy importante cuando se habla
de criterios de salud: Por un lado, se trata de superar falsas creencias
que pueden llevar a las personas o a la pareja a vivir malas
conductas que pueden ser por su naturaleza, saludables pero que las
personas o la pareja viven de forma problematica (masturbacion,
sexo oral etc.). Por otro, se trata de hacer conscientes a las personas
y a las parejas de que determinadas practicas entrafian riesgos que
deben ser evitados, conllevan destructividad o producen dano a los

demas.

Es decir, ante las conductas inadecuadas, como ante muchas otras
cosas, ha de existir consenso en la manera de actuar por parte de
profesionales y familiares que estén en contacto con la persona
afectada por DCA, teniendo siempre como objetivo principal las
necesidades de la persona, de cada persona. (Dehesa C., Serrano T.,
Rodriguez P., De la Cruz C., (2010) Protocolos de actuacién ante las
conductas inadecuadas. Sexualidad y Danfo Cerebral Adquirido.
Madrid: FEDACE, p.123)
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Es imprescindible que los profesionales muestren a las personas
afectadas por DCA, que pueden contar con ellos para comentarle
cualquier aspecto relacionado con su sexualidad. Ademas, deben
informarles de los recursos existentes para mejorarla, realizar un
programa de habilidades sociales, si fuese oportuno y acordar, en la
medida de lo posible, entre ellos la manera de actuar ante las
conductas a modificar. (Dehesa C., Serrano T., Rodriguez P., De la
Cruz C., (2010) Protocolos de actuacién ante las conductas
inadecuadas. Sexualidad y Dafio Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE,
p.123)

Se debe también hacer participe a la familia, o a la pareja, del
programa que se va a llevar a cabo y compartirlo con ellos, mejor
dicho: llevarlo a cabo juntos. De este modo potenciamos el didlogo
entre profesionales y familia. Aunque mucho mejor seria si ese
didlogo ya existia antes de empezar a hablarles de esta intervencion.
Mal asunto si la primera vez que hablamos de sexualidad es para

“solucionar un problema”.

La familia debera tratar de entender los valores de la persona
afectada por DCA, comunicarse con los profesionales, llevar a cabo
las pautas pactadas, para afrontar conductas eréticas inapropiadas,
identificar las estrategias que mejor han funcionado y comprobar en
qué situaciones existen dificultades de aprendizaje. (Dehesa C.,
Serrano T., Rodriguez P., De la Cruz C., (2010) Protocolos de
actuacion ante las conductas inadecuadas. Sexualidad y Dafo
Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE, p.124)

La presencia de un equipo mixto en un centro de reeducacién
permitira conocer mejor al paciente durante la entrevista al disminuir
la incomodidad, la timidez y la dificultad de comunicarse con una

persona del sexo opuesto. Pero eso no es una certeza “La atencion a
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una pareja gana cuando de ella se hace cargo una “pareja” de
terapeutas. En efecto, los puntos de vista masculinos y femeninos
pueden ser complementarios y favorecer el equilibrio de los
pacientes” (Abusubul, 1991). (Soulier.B (1995) Los discapacitados y
la sexualidad, Barcelona: Herder, p.111)

Aunque estas opiniones me parezcan acertadas, también es verdad
gue a veces se observa lo contrario...En efecto, el terapeuta del sexo
opuesto representa al otro miembro de la pareja. Un hombre suele
hacer el amor con una mujer. Cuando se dirige a una mujer
terapeuta se siente mas confiado porque esta acostumbrado a hablar
con una mujer de su vida afectiva. No es ésta una relacion de fuerza
en la que se comparen las posibilidades sexuales. La mujer terapeuta
intuye mejor las necesidades de la companera y puede por tanto
ayudar al hombre a comprenderla mejor. Finalmente, creo que
durante la conversacion tanto la personalidad del terapeuta como las
necesidades y las fantasias del paciente son mas importantes que el
sexo de ambos. (Soulier.B (1995) Los discapacitados y la

sexualidad.Barcelona: Herder, p.111, 112)

Y es que el handicap puede provocar la aparicion de sentimientos

confusos o ambivalentes:
Las personas con DCA pueden sentir, frente a su cdnyuge sano:

> Que ya no da la talla, que ya no pisa fuerte ante él
> El odio que surge en él, por verse obligado a ocuparse de una

persona discapacitada.

Por su parte, la persona sana puede sentir, frente al cényuge

discapacitado:

» QOdio, al verle ante ella, disminuido;
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» Culpa, por no tener una actitud perfecta ante él y costarle

trabajo aceptar su patologia.

La homeostasis de la pareja se modifica. Para instaurar un nuevo
equilibrio, los cdnyuges pueden establecer contratos con el terapeuta
como arbitro. Asi, cada miembro de la pareja debera precisar qué
comportamiento estda dispuesto a cambiar y en funcién de qué
comportamiento del otro. El contrato debe ser respetado y puede ser
modificado en cada nueva sesidon. Este sistema permite aclarar la
situacidn, trabajar de forma sana y equitativa y que cada cual sepa
qué lugar ocupa en la relacién. La base de este contrato es aprender
a negociar: ¢éQué deseo? ¢Qué deseas tu? Me molesta que actues
asi...Y a ti équé te molesta de mi comportamiento? (Soulier B., (1995)

Los discapacitados y la sexualidad.Barcelona: Herder, p.120)

De los usuarios entrevistados se puede destacar la E5 que nos dice
"Me sentia impotente por no poder hacer las mismas cosas que antes
tanto en la sexualidad como en las otras areas de la vida, me dolia

V4

todo el cuerpo” "El tema de no poder ser madre debido a que podria
poner en riesgo mi vida o la del nifio fue un tema muy dificil ya que a
mi marido le hacia mucha ilusién y me sentia culpable por no poder

complacerle”

Por otra parte, de las parejas entrevistadas se destaca la E8 donde la
pareja de uno de los usuarios afectados por DCA nos decia "Estoy
bien pero no estoy bien. Me resigno a aceptarlo. Me siguen afectando
aun cosas que hace él o que no puede hacer. Me da pena que no
podamos ser una familia normal, como antes. AAoro algunas cosas,

como por ejemplo la autoridad de padre”

Ambos deben poder expresarse sobre su forma de concebir esta
nueva vida junta. Se les concede la palabra durante mas o menos el

mismo tiempo para que nadie se sienta apartado o incomprendido.
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De este modo, puede reencontrarse buscando los proyectos que
tienen en comun. Es esencial desarrollar la comunicacién en la pareja
para evitar los silencios cargados de reproches que acaban
destruyendo la relacién. (Soulier B., (1995) Los discapacitados y la

sexualidad.Barcelona: Herder, p.120)

Tal como subraya G.E Higgins (1978) es necesario insistir en la
importancia de la comunicacién dentro de la pareja y en la posibilidad
de acudir a una consulta para hablar de los problemas. Es
fundamental tratar a la pareja para no ignorar la responsabilidad de

cada cual en el intercambio simbdlico o real que le corresponde.

El cényuge también vive con dificultad los problemas sexuales y
motrices del lesionado. Es una de las razones por las cuales también
debe ser tratado. Hay que ayudarle a responder a las preguntas que
se plantea. éCuadles son las aptitudes sexuales del otro?ilLe haré
sufrir?éSon inutiles ciertos gestos?éDebo actuar como antes, fingir,
ser pasivo, activo, seguir manifestando necesidades fisicas, renunciar

al sexo?

En la E1 una de las parejas de un usuario afectado nos decia "A veces
la que no quiero practicar relaciones sexuales soy yo, ya que me da
miedo debido a los ataques epilépticos que sufre su marido. Tengo

miedo de hacerle daho o de que le pase algo”

Tratar solo a la persona discapacitada es un error: significa
considerar Unicamente la mitad del problema y negar la unidad
conyugal. También el conyuge se siente muy frustrado en la medida
en que el otro representa sus suefios, sus fantasias, sus ideas
narcisista y que ese espejo se ha roto brutalmente. Debe a su vez
reinventar su sexualidad. Para ello, es necesario integrarlo en esta
reconstruccién. (Soulier B., (1995) Los discapacitados y la

sexualidad. Barcelona: Herder, p.122)
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“Una vez recuperada, la ternura es como unas gafas que corrigen la
forma de mirar la vida” (J.Salomé, 1988) (Soulier B., (1995) Los

discapacitados y la sexualidad. Barcelona: Herder, p.122)

También hay que informar a los solteros sobre sus capacidades
genitosexuales y sobre la posibilidad de recurrir a una reeducacion
para conocerse a si mismos. De este modo podran prepararse para
una futura relacidn afectiva y sabran explicar su situacién a su futuro
conyuge. (Soulier B., (1995) Los discapacitados vy |la

sexualidad.Barcelona: Herder, p.123)

N. Frangois (1982) también cree que es mejor informar
individualmente: "Pensamos que la mejor informacion es la que se da
en las consultas personalizadas, con el paciente acompafnado o no de
su compafera segun desee. Creemos que la informacion en grupo
sélo puede ser esquematica porque sabemos que algunas personas
no la interpretan de un modo adaptado a su caso particular”. (Soulier
B., (1995) Los discapacitados y la sexualidad.Barcelona: Herder,
p.124)

Uno de los usuarios afectados entrevistados nos decia "Veo
importante el hecho de crear el taller afectivo sexual pero veo dificil
instalarlo debido a que puede provocar un escandalo entre los

familiares y parejas de los usuarios ya que no suele ser bien visto”

Es decir, para evaluar la sexualidad es importante que como
profesionales nos alejemos de evaluar Unicamente genitalidad, coito y
orgasmos y adoptemos una vision amplia que englobe todo el cuerpo,
a todos los sentidos, a todo el abanico de conductas eroéticas y evalle
el placer, mejor dicho la satisfaccion, en su sentido mas amplio.
Insistimos en que es necesario no caer en trampas o falsas ideas
como que la solidez de una relacién depende de la ereccion del pene

o de la lubricacion de la vagina, la imposibilidad de moverse
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representa imposibilidad de sentir, que la presencia de deformidades
significa ausencia de deseo o que la dificultad para realizar el coito
significa incapacidad para disfrutarlo. (Blanco A., Diaz G., Diaz
A.,Rubio N.,De la cruz C.,(2010)Sexualidad y Dano Cerebral
Adquirido, Madrid: FEDACE,p.68,69)

El sexbélogo Michel Leocoq explica: "Hay que descubrir las demas
posibilidades del cuerpo.” Este descubrimiento pasa por las
conversaciones entre el sexélogo y el interesado, pero también por
un trabajo personal de este ultimo que debe estudiar su cuerpo,
reconsiderarlo, apropiarse otra vez de él gracias a la vista y el tacto.
Se trata pues de palpar ese cuerpo para descubrir las zonas de
reaccion, de placer, de reflejos. La mirada y el tacto son
indispensables para redescubrir un cuerpo afectado por el handicap
(citado por P.Leterrier,1989). Ante todo, es importante encontrar o
recuperar una seguridad afectiva con el otro; el aspecto sexual puede
0 no venir después, pero no es imprescindible. (Soulier B., (1995)Los

discapacitados y la sexualidad. Barcelona: Herder, p.113, 114)

Por todo ello, se deberd de dar una informacidén sexual apropiada,
que rectifique las ideas erréneas que se puedan tener a la vez que
rellene todo tipo de lagunas que la persona posea. Es decir, se debe
de fomentar la comunicacion tanto verbal como emocional y la
confianza. (Hernandez P., (2005) Educacion en sexologia vy

sexualidad humana. Jaén: Alcala).

3.11 Tareas del profesional

Se debe remarcar, que tanto el sexdlogo como el trabajador social
deben considerar a los usuarios como personas sexuadas. Deben de
conocer que el Dafio Cerebral Adquirido afecta a su sexualidad

limitandola en algunos aspectos pero no por ello desaparece.
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En cuanto a la atencidén de la sexualidad, la primera labor que se ha
de tener como profesional es la de considerar a todas las personas
con las que se trabaja como personas sexuadas. Cada hombre y cada
mujer es peculiar. Hay muchas formas de ser hombre y de ser mujer.
La discapacidad, desde luego ni suma ni resta para estas categorias
ni el dano cerebral la modifica. (De la Cruz C., y Rubio N., (2010)
Sexualidad y Dano Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE, p.19)

Como profesionales debemos ser conscientes de que ni nosotros ni
nosotras damos la categoria de hombre o de mujer. Nadie la da. Por
eso hemos de tratar a todos los hombres y mujeres con daho
cerebral como auténticos y auténticas. Porque lo son. Debemos
ofrecer modelos de mujer y de hombre donde todas y todos puedan
sentirse reflejados. (De la Cruz C., y Rubio N., (2010) Sexualidad y
Dano Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE, p.22)

La sexualidad tiene entre los seres humanos una dimensidn
fundamental, es comunicacidon. Todo ser humano necesita amar y ser
amado, compartir y participar del amor en su mas amplio sentido. Por
tanto, de acuerdo con la extraordinaria importancia de la sexualidad
en la estabilidad de las personas, asi como por su caracter de fuente
de comunicacidon, es evidente que los profesionales hemos de
preocuparnos de tratar y de orientar los problemas que nos planteen
nuestros pacientes, que tienen el derecho a que sus problemas sean
tratados. (Curcoll ML., y Vidal J., (1992) Sexualidad y lesién medular.

Barcelona: Guttman, p.86)

Debemos de tratar de orientar y conducir por el mejor camino a
nuestros usuarios. Se les tiene que escuchar, aconsejar vy
recomendar. Sobre todo se tiene que tratar de responder a sus dudas
y preocupaciones para que se vayan tranquilos acerca de sus

problemas.
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% Seleccionar la informacion relevante

Cuando se trabaja con personas ante un determinado tema como es
el de la sexualidad es de suma importancia una buena recogida de
informacion. Es decir, se debe de seleccionar la informacién relevante
gue nos dé respuesta a qué es lo qué pasa, por qué debemos tratarlo
y qué queremos conseguir. Con ello, se quiere resaltar que se debe

tener claro cual es el propésito de tener dicha informacion.

Sin embargo, no se debe de olvidar que son las personas
entrevistadas ya sean usuarios, familiares o parejas las que deciden a
quién quieren depositar su confianza y contar lo que les ocurre.
Mientras que el profesional que lo trate debera tener en cuenta la
confidencialidad.

Es importante establecer un plan de trabajo en el centro, quién va
intervenir, informar e implicar a los familiares y cdmo se intercambia
la informacion entre profesionales. Es decir, responder a las
preguntas équién? éCOmo? y écuando? Y por supuesto, guardar la
informacion como corresponde. Por ultimo, en los casos que se
considere y con la informacion en la mano, puede que sea necesario
saber derivar a otro profesional médico, del campo de la sexualidad,
o al que para ese caso mejor se valore, en todos los casos, si esa
derivacion debe ir acompafiada de informacion, debera ser
Unicamente la necesaria y la que nos autorice por parte de la persona
con DCA. (Blanco A., Diaz G., Diaz A., Rubio N., y De la Cruz C,,
(2010) Sexualidad y Dafo Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE, p.69)

% Planificar la intervencion en la sexualidad

Los profesionales que intervienen en el ambito de la sexualidad deben

de tener en cuenta la importancia de planificar.
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Es decir, todos los profesionales y voluntarios que forman parte de
ATECEA deben de estar informados respecto a la sexualidad ya que
cualquier aspecto que detecten debe de tenerse en cuenta y tratarlo.

Todo ello, sin descuidar los principios de confidencialidad e intimidad.

La sexualidad en si misma no es un problema y las intervenciones no
deben partir sélo desde la existencia clara de uno de ellos, resulta
mucho mas sensato intervenir a partir de pequefas dificultades,
intervenir “antes” para que precisamente no se conviertan en

problemas.

No obstante aceptamos como principio general, que nos ocupamos de
atender lo que a la gente le preocupa y que por tanto no decidimos

qué es “lo problematico”.

La planificacion ha de seguir una serie de pasos para la intervencién
sea eficaz (Sedano A., Valverde B., Donate M3., Rubio N., y De la
Cruz C., (2010) Terapia Sexual. Sexualidad y Danho Cerebral
Adquirido. Madrid: FEDACE, p.127):

1. Detectar el problema: en ocasiones, la demanda en

sexualidad es implicita y sesgada y hace falta
desenmascarar otras dificultades en la persona con DCA, o
en su pareja, para identificar la propia dificultad en el plano
erotico. En otras situaciones, la llamada “problematica

|II

sexual” se hace explicita y publica por parte de la persona
afectada. Cualquier profesional o persona de su entorno es
consciente de la misma. Por este motivo es tan importante
mantener informadas a las personas que rodean a la
persona con dafo cerebral adquirido, del sentido de que

atender esta necesidad significa ocuparnos de ella.
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Es necesario, en esta linea, informar al equipo interdisciplinar y/o
multidisciplinar de la importancia de atender a los mensajes implicitos
o explicitos relacionados con la sexualidad que pudieran estar
enviando las personas afectadas por DCA o sus familiares. Es preciso
ser conscientes de ellos y transmitirlos y/o derivarlos a los demas
profesionales. Ya que para poder intervenir previamente deberemos
haberlo detectado. Por ello habrd que ponerse de acuerdo y unificar

en el como realizarlo.

En ocasiones las personas con DCA o incluso la pareja sienten
verglienza al plantear dificultades relativas a la sexualidad y han de
ser los profesionales quienes rescaten, descubran o intuyan dicha
problematica. Incluso quienes se ofrezcan para colaborar, para
ayudar. A sabiendas de que el primer paso le corresponde a la

persona con DCA o a la pareja.

Una de las usuarias entrevistadas en la E5 nos decia "Me cuesta
mucho hablar de este tema ya que me considero una persona muy
reservada y vergonzosa, me cuesta hablar de mi vida y mas aun de

mi vida intima hasta con los amigos”

Otra usuaria afectada en la E7 nos decia lo mismo "Me cuesta hablar
del tema porque soy una persona muy vergonzosa y pienso que la
sexualidad sigue siendo un tema tabu por qué a las personas les

produce vergienza hablar de ello”

2. Registrar: hacer una evaluacion concreta y definida de la
demanda es fundamental para realizar una buena
intervencidon. Los objetivos de la evaluacion son los
siguientes: conocer la naturaleza y extension del llamado
problema, conocer las variables implicadas en el origen,
desarrollo y mantenimiento del mismo y planificar la

intervencion para lograr su resolucion.
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3. Intervenir: La intervencidén en terapia sexual en las propias
asociaciones de DCA va ir encaminada a prestar apoyo e
informacion relativa a la sexualidad, teniendo en cuenta que
mucha de Ila problematica relativa al tema, sobre
determinadas dificultades, lo mas conveniente y adecuado
sera el de derivarlas y abordarse por parte de profesionales
especialistas en las disciplinas de ambitos como la

sexologia.

< Atencidn de las demandas en los Programas de Intervencion

Todas las demandas que presenten tantos usuarios, familiares o
parejas deben de ser atendidas. En el caso de que el profesional no
se encuentre preparado para atender el caso lo derivard a otro
profesional pero no se puede cometer el error de desatender las
demandas, las preocupaciones etc. Se les debe de acompafar en este

proceso de cambios y tratar de darles respuesta a sus dudas.

Por ello, el proceso de actuacion tendra una estructura muy
semejante a la de cualquier intervencidn ya que se comenzara con
una deteccidon de una situacion o demanda que la persona con DCA,

la pareja o la familia la viven como una problematica.

Una vez que la tengamos detectada pasaremos a darle registro.
Recopilaremos la informacién que nos sea necesaria, siempre sin
excedernos y respetando la privacidad e intimidad. Teniendo siempre

claro el por qué y para qué de la informacion que solicitemos.

Con la informacién suficiente necesaria en nuestras manos podremos
plantearnos cémo actuar en cada caso, es decir, daremos respuesta
bien con una intervencion concreta o con una derivacién. Ya que
tenemos que tener presentes nuestras funciones y nuestras

limitaciones. (Mufoz I., Marifio V., Barbeito M., Rubio N., y De la Cruz
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C., (2010) Terapia familiar, sistemas y familias. Sexualidad y Dafio
Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE, p.153)

Cada caso sera diferente y por lo tanto no nos podemos centrar en
cOmo actuar ante cada una de las posibles situaciones, pero si
podemos identificar un aspecto comin a todas y es que nuestra
intervencion, sea cual sea el caso, se basara en las lineas de Atender,
Educar y Prestar Apoyos a la sexualidad de las personas con Daho
Cerebral Adquirido. (Munoz I., Marifio V., Barbeito M., Rubio N., y De
la Cruz C., (2010) Terapia familiar, sistemas y familias. Sexualidad y
Dafo Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE, p.154)

Con esto no pretendemos imponer una sexualidad determinada ni
hacer ningun tipo de valoracién ética. Todo lo contrario, pretendemos
mostrar respeto, eliminar todos aquellos mitos o ideas erréneas con
las que nos podamos encontrar y por supuesto sin valorar una
sexualidad mejor que otra. Para ello tenemos que ser conscientes de
nuestros propios prejuicios para que no se vean involucrados. (Mufioz
I., Marifo V., Barbeito M., Rubio N., De la Cruz C., (2010) Terapia
familiar, sistemas y familias. Sexualidad y Dano Cerebral Adquirido.
Madrid: FEDACE, p.154)

La educacion de las sexualidades es una tarea compartida, en la que
las familias han de jugar un papel principal, pero también creemos
que hay muchos otros agentes que tienen algo que aportar en la
misma direccién. (Mufioz 1., Marifio V., Barbeito M., Rubio N., De la
Cruz C., (2010) Terapia familiar, sistemas y familias. Sexualidad vy
Dafo Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE, p.154)

Hablar de Educacién Sexual es hablar de chicos y chicas, de hombres
y mujeres que son sexuados, que se viven como sexuados y que se
expresan y se relacionan como tales, y por lo tanto las personas con

dafio cerebral adquirido también y es algo que se obvia en la mayoria
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de los casos y mas aun en las familias. (Mufioz I., Marino V., Barbeito
M., Rubio N., De la Cruz C., (2010) Terapia familiar, sistemas y
familias. Sexualidad y Dano Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE,
p.154)

El objetivo de la Educacion Sexual no es otro que el contribuir a que
esas personas, tanto afectadas como familiares aprendan a
conocerse, aprendan a aceptarse y aprendan a expresar su erética de
modo que les resulte satisfactoria, que les permita ser felices. La
atencion y la educacién sexual son necesarias siempre y para todos y
todas, lo que significa que no se plantean rangos, jerarquias, ni
calidades. (Muhoz I., Marifio V., Barbeito M., Rubio N., y De la Cruz
C., (2010) Terapia familiar, sistemas y familias. Sexualidad y Dafo
Cerebral Adquirido. Madrid: FEDACE, p.154)

Como profesionales que trabajamos con persona afectadas de DCA,
debemos considerar las notables repercusiones que la lesién tiene en
la esfera de la sexualidad. Aunque en algunos casos queda
ciertamente limitada en algunos aspectos, de ningun modo llega a
anularse, pues la capacidad para la obtencidon de bienestar, placer y
comunicacién siguen presentes; asi pues el reajuste en esta area
debe contemplarse como parte de la rehabilitaciéon integral de la
persona con DCA, ya que la salud sexual repercute positivamente en
la calidad de vida y de las relaciones interpersonales. (Mufoz I.,
Marifio V., Barbeito M., Rubio N., y De la Cruz C., (2010) Terapia
familiar, sistemas y familias. Sexualidad y Dafo Cerebral Adquirido.
Madrid: FEDACE, p.154)

< Respetar la privacidad y la proteccion de los datos

El derecho a la intimidad y privacidad son derechos recogidos dentro
de la Declaracién de los Derechos Sexuales Universales. Se

considera, por tanto, el derecho a expresar las preferencias, deseos y
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gustos en lo que a la sexualidad se refiere en el marco/contexto de lo
intimo siempre que estas conductas no interfieran en los derechos
sexuales de otros. Una faceta principal de normalizacién es la de
crear condiciones a través de las cuales una persona con DCA pueda
ejercer esos derechos y por consiguiente, experimente el respeto
normal al que cualquier ser humano tiene derecho. (Munoz I., Marifio
V., Barbeito M., Rubio N., De la Cruz C., (2010) Terapia familiar,
sistemas y familias. Sexualidad y Dano Cerebral Adquirido. Madrid:
FEDACE, p.154)

Es por ello, que los profesionales deben de respetar la intimidad de
los usuarios, familiares y parejas y por tanto la privacidad y
proteccion de datos. Es decir, deben de tener en cuenta las
decisiones que tomen y los deseos que manifiesten. Ante todo su

opinién es lo mas importante.

Se considera adecuada la expresién de la sexualidad cuando se
produce en el lugar y el tiempo conveniente y adecuado, por lo tanto
es importante que las personas con DCA dispongan de espacios de
privacidad para llevar a cabo una conducta erdtica apropiada. Por
eso, las dificultades se suelen presentar en mayor medida con
aquellas personas que son totalmente dependientes en sus
actividades de la vida diaria y por tanto, también en el plano que
afecta a su sexualidad. Habitualmente esta dependencia se deriva de
una sobredimension de la proteccidn a estas personas que reduce los
espacios de intimidad a su minima expresion. (Sedano A., Valverde
B., Donate M3, Rubio N., y De la Cruz C., (2010)Terapia Sexual.
Sexualidad y Dafo Cerebral. Madrid: FEDACE, p.143)

El desarrollo de una legislacion en materia de proteccion de datos
contribuye a salvaguardar la privacidad de toda informacion relativa,

no solo de datos personales y familiares, sino también sobre
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condiciones de salud y autonomia personal de cualquier ciudadano o
ciudadana. En el ambito de la discapacidad esto es especialmente

importante.

El colectivo de personas con discapacidad es especialmente
vulnerable y en la mayoria de las ocasiones, la violacion del derecho
a la proteccion de los datos de caracter personal de este colectivo,
puede dar lugar a situaciones de discriminacion, por lo que este
punto requiere de una especial atencién de las entidades. El usuario o
en su defecto sus familiares, podran en todo momento ejercitar los
derechos reconocidos en la Ley Organica de Proteccion de Datos
(LOPD) de acceso, rectificacidon, cancelacién y oposicién de datos
personales, ejercitdndose estos derechos en los términos que la

normativa aplicable establece.

El desarrollo de la legislacidon dota a las personas con discapacidad de
la posibilidad de ejercer sus derechos de forma real y eficaz,
incluyendo el derecho a la intimidad familiar y personal. (Blanco A.,
Diaz G., Diaz A., Rubio N., y De la Cruz C., (2010) Instrumentos de
Recogida de Informacion. Sexualidad y Dafo Cerebral Adquirido.
Madrid: FEDACE, p.69, 70)

3.13 ATECEA (Asociacion de Traumatismo Encéfalo Craneal y Dafo

Cerebral Sobrevenido de Aragon)

La asociacién nace en 1995 a partir de la iniciativa de un grupo de
familiares de personas afectadas y de profesionales sensibilizados con
el tema para dar respuesta a las necesidades que surgen en una
situacion de Dafio Cerebral Sobrevenido. Al principio se basaba en
unas reuniones donde acudian mujeres, esposas y madres en forma

de grupo de apoyo.
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Mas adelante en 1999 se establece como una asociacién que se va

centrar en ofrecer rehabilitacion como centro de dia.

Finalmente, en el ano 2005 nace la Fundacién Dano Cerebral
Sobrevenido de Aragdn. Parte de la iniciativa anteriormente citada de
la Asociacion de Traumatismo Encéfalo Craneal y Dano Cerebral
Sobrevenido de Aragén (ATECEA) quien se constituye como Patrono
Fundador con objeto de actuar de manera complementaria en la

accion rehabilitadora de las secuelas del Dano Cerebral Sobrevenido

Busca integrar en su seno a Entidades, Donantes y otras Fuerzas
Sociales y otras Asociaciones que no tienen cabida en el ambito
estatutario de la Asociacion de Dafo Cerebral de Aragon ATECEA, vy
quieren colaborar directamente en la lucha por la prevencién, mejorar
el tratamiento integral del Dano Cerebral Sobrevenido y paliar sus

secuelas, incluidas las sociales.

En la actualidad, las areas de trabajo que forman parte del centro
son: trabajo social, logopedia, psicologia, neuropsicologia,

fisioterapia, terapia ocupacional, educacion social y auxiliar.

Los fines de la asociacion son:

e La integracion social

e El cuidado, la asistencia y la proteccion
e La promocién de los servicios sanitarios, ﬂ!ﬂ,ﬁ!ﬂﬁﬁ

asistenciales, educativos, laborales, Vision
i i i ; La Fundacion y Asociacion ATECEA

residenciales y sociales necesarios para Incoicuad TRvers oA TR
i H : tacion de servicios para personas con
cubrir las necesidades de los pacientes con B sl soievenicp meeREIa U
: ~ crecimiento sostenido y atendiendo a las

secuelas secundarias al Danho Cerebral nuevas necesidades que surjan con un
elevado nivel de excelecha en |a prestacion

Sobrevenido. del servicio.

e La tutela juridica
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e La acogida, la orientaciéon y la formacion a los familiares de las
personas que han sufrido un Dafo Cerebral Sobrevenido.

e Dar a conocer a la comunidad de los problemas humanos y
sociales de las personas afectadas por un Dano Cerebral
Sobrevenido.

e La reivindicacion en nombre de los afectados de los derechos de

estos ante las instituciones publicas y privadas.

La conforma un equipo de profesionales con un objetivo comun:
garantizar una mayor calidad de vida de las personas afectadas de
manera directa por Dano Cerebral Sobrevenido y la de sus familiares.
Es una organizacion sin animo de lucro cuyos fines estan inspirados
en la Convencién Europea de los Derechos del Hombre y en la Carta

Social Europea. ®

FUNDACIC)N

DANO CEREBRAL SOBREVENIDO
a’c%@ﬂ’n B on
= &

[ !: ! !%LC—CL ASOCIACION DE TRAUMATISMO ENCEFALO CRANEAL

Y DANO CEREBRAL DE ARAGON

4. Desarrollo del trabajo

4.1 Andalisis de las Entrevistas

El Dafo Cerebral Adquirido provoca un cambio en la vida de las
personas afectadas, parejas y familiares. Ello supone comenzar de
nuevo ya que se establece una reestructuracion de lo que hasta el

momento era su proyecto de vida.

'® |nformacion extraida de http://www.lcaragon.org/web/
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El usuario con DCA no es ni volvera a ser el mismo. En la mayor de
las veces la familia o pareja no reconoce a la persona que tiene al
lado debido a que no se comporta de la misma manera ni le gusta
hacer las mismas cosas. Nos dice la E1 "La vida te cambia
completamente, no es la misma persona ni la misma vida que antes”.

En la mayoria de las ocasiones sufren cambios de personalidad.

Mientras que para los usuarios resulta complicado ver que ya no
pueden hacer las mismas cosas que antes, que su imagen ha
cambiado, que no podran volver a trabajar, que muchas de las
personas que tenian al lado han desaparecido y que tienen que luchar
cada dia contra una sociedad egoista que no los acepta. Los que
tienen conciencia de la situacion presentan un sentimiento de
impotencia en cambio los que no son conscientes no dan tanta
importancia a los cambios. En la E4 nos dice "Te despiertas en lugar
desconocido con una gente desconocida, tu vida cambia, no eres el
mismo ni puedes hacer las mismas cosas” En la E17"Intentas hacer
cosas que antes era lo que mas te gustaba y te das cuenta que ahora
te aburren” En la E6 “He cambiado antes era mas carifioso y ahora

me he vuelto mas apatico”

El DCA les ha cambiado la vida completamente y les ha ensefado a
adaptarse a las modificaciones, pero les resulta muy dificil la
aceptacion. Como nos mostraba en la entrevista E8 “Te acostumbras
pero no lo aceptas, te intentas auto convencer de que hay gente peor
pero es una forma de tapar lo que te pasa” pero “O sigues hacia

delante o te mueres”

Sin embargo, la pregunta mas frecuente que se hacen usuarios,
parejas y familiares es ¢Por qué a mi? Como nos decia la E5. Sienten
resignacidon a aceptarlo. Viven el dia a dia sin expectativas de futuro

pero les resulta muy dificil no mirar hacia el pasado y recordar lo que
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hacian y lo que hoy no pueden hacer. Inconscientemente se

comparan.

Otra de las cosas que cambian son los roles. En algunos casos son los
hijos los que tienen que hacer de padres, los padres los que se tienen
que ocupar de nuevo de los hijos o la pareja la que se convierte en
cuidadora como si fuera su madre o su padre. Pasan de la
independencia a la dependencia en la mayoria de los casos, ya que
aunque unos tengas mas limitaciones fisicas que otros,

cognitivamente todos necesitan un apoyo externo.

Y es que la dependencia impide la acciéon de la persona, no sélo
fisicamente sino también socialmente, le dificulta, le interrumpe,

temporal o indefinidamente su vida.

Hay que aclarar que puede ser temporal ya que hay personas con
DCA que a dia de hoy no son dependientes, sino que tienen su
autonomia. Discapacidad y dependencia no tienen por qué estar
ligados ya que hay personas que a través de la rehabilitacion ha
llegado en la actualidad a poder vivir de manera independiente. Como
nos dice alguno de los usuarios como en la E2 “Me cuesta mas hacer

las cosas pero las hago”

Respecto a la sexualidad, como en las diferentes areas también se ha
establecido un cambio, se ha visto afectada. Sin embargo, la
sexualidad sigue siendo una realidad ignorada, apartada y oculta de
la cual no se habla ni se trata. Uno de los usuarios en la E11 nos
decia “Al principio en la sexualidad era nulo, hasta que me fui

recuperando, estaba mas preocupado por mi mujer que por mi”

A dia de hoy la sexualidad en la discapacidad sigue siendo un tema
tabl. Los entrevistados afirman que la culpa es de la sociedad, ya

que la falta de desconocimiento sobre los discapacitados hace que
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crean que por tener una discapacidad como puede ser la del Dafo
Cerebral Adquirido son personas asexuadas. En la E2 nos dice “Me
gustaria disfrutar de la sexualidad como una persona normal, pero
esta sociedad no me deja me pone sus impedimentos y eso me hace

darle vueltas al porqué”

Otro de las consecuencias como la falta de comunicacién acerca de la
sexualidad en el DCA hace que existan mitos y falsas creencias. Se
cree que los discapacitados no podran volver a mantener relaciones
sexuales ni tienen opinién al respecto. La E2 nos dice “Todos tenemos
opinién, aunque seamos discapacitados podemos opinar de la

sexualidad”.

Por lo que, una de las quejas mas repetidas de los usuarios es la de
que no se los tiene en cuenta. Si no entras dentro de lo que la

sociedad tiene establecido como normal te tratan de diferente.

“Nos tratan con lastima, como pobrecitos” "La sociedad nos mira con
desprecio, nos excluye” mientras que otra de las respuestas que se
repetia como en la E5 era “No soy tonta, no me gustan que me

engahnen, la verdad ante todo, para lo bueno y para lo malo”.

Los familiares y parejas también se sienten ofendidos con los
comentarios de la gente, ya que muchas de las personas hacen
comentarios despectivos y preguntan si no les da verguenza ir con un

discapacitado.

La sociedad intenta esconder o tapar al discapacitado y su
sexualidad. Los programas de educacion sexual para las personas con

DCA son carentes.

Tras la lesion, las personas con DCA sufren modificaciones en el
aspecto sexual. Al principio, usuarios, parejas y familiares dejan de

lado este aspecto preocupandose por su recuperacion y en el cdmo
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serd su vida. Una vez se normalice la situacién surgen las dudas,

miedos y preocupaciones.

Sin embargo, los usuarios afectados, parejas o familiares no han
contado con la figura de un profesional después del DCA al que
contarle sus inquietudes sino que se han refugiado en amistades.
Pero, tal y como afirman estas han podido aconsejarles pero no
darles una soluciéon ya que no son profesionales ni entienden del
tema. Por lo que, la mayoria de ellos han salido adelante por ellos
mismos, avanzando con sus limitaciones. Algunos afrontando los

cambios y adaptandose y otros ignorando la realidad.

Los usuarios sin pareja creen que ahora lo tienen mas dificil ya que
tienen que ir superando barreras. Es decir, primero tienen que
superar la barrera de la imagen, después la barrera de saber
expresarse hasta finalmente llegar al interior. Por otra parte, también
afirman que tienen poca intimidad, que siempre estan rodeados de
gente que estdn pendientes de ellos. Creen que tienen mas
oportunidades con personas discapacitadas porque les entenderan

mejor.

Los usuarios con pareja afirman que se han tenido que adaptar a los
cambios, que muchos de ellos al principio les resultaba costoso por el
dolor que sentian en el cuerpo, pero que con la ayuda de la pareja
han ido ayudandose mutuamente. Aunque ello no quita que sientan
impotencia y frustracidon de no poder darle a su pareja lo mismo que
antes, el no poder hacer las mismas cosas y el que |la pareja se tenga

que adaptar a la situacion del afectado. Sienten culpabilidad.

En cambio, las parejas no le dan tanta importancia al hecho de
tenerse que adaptar a nuevas situaciones de vivir su sexualidad con
la pareja. Sin embargo, les surgen miedos al realizar el acto sexual

por si pudiera repercutir negativamente en el afectado.
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Algunas parejas afirman que se han sabido adaptar mientras que
otras afirman que no tienen vida sexual. Es tan drastico el cambio
que ha sufrido la pareja que hace que no les atraiga. No existe
comunicacién o muestras de interés. En la E10 nos dice “Ves gue tu
marido no tiene interés sexual ni presenta ninguna muestra de
afecto, ha cambiado, no es el mismo ni te atrae como antes, ello hace
gue lo veas con otros ojos” "Vivimos en la misma casa pero cada uno

hace su vida”

Es decir, algunos usuarios siguen con su pareja pero no lo ven como
su marido o mujer, sino como su hijo. En algunos casos se da que la
persona afectada presente infantilismo. En la E10 nos dice “Me lo han
cambiado, ya no es lo mismo, no es la persona de la que me
enamoré”. Sin embargo, la entrevista a la esposa de un afectado
fallecido en la E9 nos decia "Mi marido no me veia como su mujer,

pero yo lo veia como mi todo”.

Ademas de ello, parejas y usuarios destacan un tema complicado
como es el de tener hijos, ya que algunos de ellos han tenido que
tomar decisiones al respecto mientras que otros debido a sus
limitaciones las han tomado por ellos mismos. En la E7 "Me he hecho
la ligadura de trompas porque si no puedo cuidar de mi misma menos
podria hacerlo de un hijo” mientras que otro usuario afirmaba en la
E5 “Te dicen puedes pero no debes, existen mdultiples factores que
pongan en riesgo a ambos, si no me valgo para mantenerme yo

menos a un nino”

Todos coinciden en que las practicas sexuales han disminuido y que

la sexualidad después del DCA ocupa un segundo plano.

Respecto al hecho de implantar un taller afectivo sexual en la
asociacion, la mayor parte de los usuarios afirman que a raiz del

accidente ha habido momentos que les han surgido dudas vy
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preocupaciones pero que no necesitan ningun programa de educacion
sexual porque han sabido seguir adelante. Afirman que ellos estan
bien, pero que son la excepcidon y que el resto si que necesita que el
programa se lleve a cabo. Ven a los companeros como personas que
necesitan ayuda y a ellos mismos como personas que no estan

afectadas.

Una de las opiniones a destacar es "Yo estoy estupenda, pero soy la
excepcion, los demas estan muy mal y lo necesitan” tal y como nos

decian en la E4.

Sin embargo, una menor parte de usuarios afectados afirma que les
gustaria que se llevara a cabo el programa para poder acudir y que
les ayudaran y ensefaran técnicas para que su sexualidad sea mas

placentera segun sus limitaciones.

Por otra parte, quiero destacar a uno de los usuarios que en la E3

afirma que “El taller afectivo sexual es para acomplejados o timidos”.

Las parejas estan de acuerdo con la implantacién del programa ya
que afirman que a raiz del DCA han tenido que aprender a resolver
por si mismos las dudas o temores acerca de la sexualidad
apoyandose en algunos de los casos en amigos pero que debido a sus
conocimientos no profesionales no les han podido resolver las dudas
como quisieran. Creen que a través de la figura de un profesional les
podria aconsejar para mejorar y ayudar a comunicarse mejor con su
pareja. Ademas, escuchar y compartir su historia con otras personas

con DCA piensan que les puede hacer bien.

En el caso de que no pudieran mantener relaciones con su pareja
debido a las limitaciones el profesional les ayudaria a contemplar

otros métodos.
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Los familiares, ven apropiado que se establezca el programa ya que
afirman que en casa no se habla del tema de la sexualidad sino que
se elude. Tienden a sobreproteger al usuario afectado y a no respetar
sus espacios de intimidad, por lo que creen que les vendria bien

aprender que deben hacer y cdmo comportarse ante ello.

Otros sin embargo, piensan que eso es cosa del familiar afectado y
que ellos prefieren mantenerse al margen de su sexualidad, ya que

es un tema intimo.

No se debe de olvidar, que en algunos casos, existe una desinhibicion
en el usuario por lo que complicaria mas la situacion del cuidador,
como en la E16 realizada junto a la psicologa. Saber como actuar

ante estos casos puede prevenir situaciones de riesgo.

El profesional que desempefaria el programa en el centro se prefiere
gue sea una mujer. En el caso de los hombres afirman que les va a
escuchar y aconsejar mejor que un hombre y que resulta menos
costoso contarle sus problemas intimos, ya que contarle lo que no
pueden hacer a un hombre les resultaria violento. En el caso de las
mujeres creen que una persona de su mismo sexo entendera mejor

su situacion.

Nos hablan a su vez de unas sesiones de sexualidad que se hicieron
con anterioridad a los cuidadores en la asociacidon. Afirman que les
servia de gran ayuda que un profesional pudiera resolver sus dudas y
ayudarles segun el problema de cada uno, como nos dice la E10.
“Oias otras experiencias, otros pensamientos, a mi me servia mucho,

es repulsivo, si ellos seguian luchando yo también”.
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4.2 Resultados de las Hipotesis

% El dano cerebral adquirido (DCA) produce un cambio en la vida

del afectado, pareja y familia.

Esta hipotesis se puede verificar en toda su totalidad debido a que al
haber realizado las entrevistas a afectados, parejas y familiares se ha
podido comprobar que uno de los factores primordiales que se ven
afectados tras el accidente es el cambio de sus vidas.

Cuando una persona sufre Dano Cerebral Adquirido, se convierte en
una persona totalmente diferente ya que la persona que era antes
jamas volvera a ser la misma. Cambia a nivel fisico, cognitivo,
psicoldgico, sexual etc. Por otra parte, también cambian sus ideas y

expectativas de ver la vida.

En algunos casos, el usuario se ve afectado por trastornos de

personalidad, desinhibicidn o infantilismo.

Mientras que en otro de los casos, el afectado ve como su vida
cambia de manera radical, que no se comporta de la misma manera
ni puede hacer lo mismo de antes. Ademas observa que no sélo ha
cambiado el mismo sino también su alrededor. Es decir, en la
mayoria de los entrevistados su red social se reduce, la relacién con
su pareja cambia o se produce una ruptura y los padres se convierten
en sus cuidadores. Ha pasado de ser una persona independiente y

auténoma a tener que depender de los demas.

Como se ha dicho anteriormente, su pareja también sufre un cambio
ya que no reconoce a la persona que tiene al lado. Junto con ello ve

como su proyecto de vida se modifica y tiene que adaptarlo a la
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nueva situacion. Tiene que aceptar que la persona que tenia al lado

ya nunca va a volver a ser la misma.

Otro de los cambios que ocurre es que la persona afectada tuviera

pareja o estuviera casado y la relacién se acabe.

Por otra parte, la familia también se ve afectada ya que ve como su
hijo no es el mismo de antes ni se comporta de la misma manera. Ha
pasado de ser independiente a tener que depender de él, que
probablemente se conviertan en los cuidadores principales. Cambia

de este modo la relacidon con él ya que se les suele sobreproteger.

% La sexualidad y discapacidad es una realidad ignorada por la

sociedad

Mediante el uso de la lectura y las entrevistas realizadas se puede

constatar la verificacion de la hipdtesis.

Sexualidad y discapacidad sigue siendo en la actualidad un tema
tabu, una realidad ignorada, un tema del cual no se trata y se intenta

dejar al margen, en un segundo lugar.

La sociedad es quien transmite las normas y los modelos
establecidos, donde si no formas parte de ello estds excluido,

apartado o rechazado. Pues eres diferente.

Y eso es lo que ocurre con el caso de la discapacidad como es el DCA,
en el que debido a que no estan dentro del canon de belleza y debido
a sus limitaciones se encuentran con las miradas de transgresoras de

la sociedad.

Como bien nos indican los usuarios, el mayor dafio que sufren es el
de no ser aceptados, el que la sociedad los mire como si fueran

extrafos, los aleje y los trate como “pobrecitos”.
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Respecto a su sexualidad pasa lo mismo, pues el propio
desconocimiento de lo anteriormente citado les hace pensar que por
el hecho de ser discapacitados no tienen o no deben de manifestar su
sexualidad. Existe una invisibilidad hacia la sexualidad de los

discapacitados.

Cuando se saca a relucir el tema de sexualidad y discapacidad se
produce un escandalo pues se ve como algo malo, de lo que no se
tiene que hablar ni tratar. Siguen existiendo muchos prejuicios

sociales.

Ello es debido, a que se tiende a pensar que las personas con
discapacidad como son las personas con DCA son personas

asexuadas, que no tienen derecho a expresarse sexualmente.
% Sufrir DCA deja a la sexualidad en un segundo plano

Segun los testimonios de las personas que se ha entrevistado se ha
podido constatar que cuando una persona sufre DCA la sexualidad

ocupa un segundo lugar, por lo que se verifica dicha hipotesis.
Para entender dicha afirmacidn, es necesario conocer los motivos.

Es importante saber que cuando una persona sufre Dano Cerebral
Adquirido, en la mayoria de los casos sufre un periodo largo de
hospitalizacion por lo que la pareja o familia solo piensa en que se
recupere y salga adelante. Una vez que haya pasado el proceso de
hospitalizacion piensan en cuanto tiempo va a necesitar para

recuperarse y donde tienen que acudir para su rehabilitacién.

Una vez se haya estabilizado la situacidon y normalizado en lo mayor
posible, es cuando la pareja se empieza a plantear el tema de la
sexualidad. Al principio surgen miedo, temores y preocupaciones que
muchas de las parejas no comparten con nadie sino que se lo
guardan para si mismas. Por lo que, algunas de las parejas
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normalizan la situacidon de la sexualidad adaptandose a los cambios,

mientras que otras eliminan esta funcién.

La sexualidad para muchas de las parejas entrevistadas se deja en un
segundo lugar debido al cambio sufrido en el afectado, que hacen que
el propio desconocimiento de la persona que tienen al lado les
produzca la falta de ganas de practicar relaciones sexuales. Junto con
ello, se anade la falta de atraccién y el desinterés que el afectado

manifiesta.

Sin embargo, en otras de las ocasiones la pareja deja en un segundo
lado el acto sexual por el miedo de hacerle daho al afectado o por
temor a que le de alguna reaccion que empeore la situacién del

afectado.

Por otra parte, existen casos que la pareja deja al margen la
sexualidad debido a la desinhibicion que sufre el usuario y que
manifiesta tener ganas de tener relaciones sexuales en todo
momento. Ello hace que la pareja se sienta agobiada debido a su
desinhibicidén y a los cambios que han sufrido su pareja y su proyecto

de vida.

Los usuarios afectados también dejan en un segundo lugar la
sexualidad ya que tienen miedo de no poder corresponder a su pareja
como antes y se sienten impotentes de no poder hacer las mismas

cosas.

En el caso de que no tengan pareja, su sexualidad también deja de
ser prescindible ya que afirman que tienen menos posibilidades de

encontrar una pareja o tener relaciones debido a sus limitaciones.

Finalmente, en el caso de las familias existe una sobreproteccion
hacia el familiar pasando por alto su sexualidad. No lo tienen en

cuenta. A la mayoria de ellas les cuesta aceptar que tienen que
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respetar su intimidad y dejarles un espacio ya que el hecho de que
sean dependientes lo asocian con el hecho de tomar las decisiones

por ellos.

% Las personas con DCA, parejas y familiares quieren que se

establezca un programa afectivo sexual en la asociacion

Con la realizacién de las entrevistas a usuarios, parejas y familiares
se puede comprobar cédmo dicha hipdtesis se ha verificado desde

diferentes puntos de vista.

La mayoria de los usuarios afectados entrevistados creen que es
importante que se establezca un taller afectivo sexual pero creen que
ellos no lo necesitan, que estan bien y que son la excepcién, mientras

que el resto de usuarios son los que deben de acudir.

Una minoria afirma que es necesario el programa afectivo sexual para
resolver sus preocupaciones, dudas y temores y para poder vivir su

sexualidad de forma saludable.

En el caso de las parejas entrevistadas piensan que es necesario ya
que tras sufrir un DCA tanto su pareja como ellas/os han sufrido un
cambio en todos los sentidos, incluyendo en el aspecto sexual. Han
sufrido modificaciones que han tenido que adaptar a la situacion. Por
lo que, en muchas de las ocasiones les han surgido miedos o dudas

gue un profesional podria resolver.

Por otra parte, algunas de las parejas entrevistadas piensan que es
necesario que se establezca el programa para aquellas personas que
no se han sabido adaptar a la situacion, mientras que piensan que
ellas/os no acudirian porque han sabido resolver los problemas por si

solos y se han sabido adaptar con normalidad.
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5. Programa afectivo sexual para las personas
con DCA y parejas

El programa de educacidon afectivo sexual para personas con
discapacidad se desarrolla en la Asociacién ATECEA en Zaragoza. Esta

dirigida a personas con DCA.

5.1 Principales dificultades en la sexualidad de las personas con DCA

Las personas que sufren DCA tienen que hacer frente a una serie de
cambios que se producen en los diferentes aspectos de su vida, entre
ellos su sexualidad. Al haber sufrido una lesidn los afectados tendran

gue superar una serie de dificultades.

Las principales dificultades en la sexualidad de las personas con DCA
son las siguientes (Sedano A., Valverde B., Donate M2, Rubio N., y
De la Cruz C., (2010) Terapia sexual. Sexualidad y Dafo Cerebral
Adquirido. Madrid: FEDACE, p.127)

> Falta de aceptacion de uno mismo después del DCA: la persona
se percibe con dificultades en la movilidad, emocionales,
relacionales, sociales, de comunicacion, por tanto, la capacidad
de aceptacion de las secuelas es fundamental en la
rehabilitacidn.

» Problemas de autoestima: la capacidad de quererse a uno
mismo, con sus caracteristicas positivas y negativas, va a influir
en la manera de vivir su sexualidad, ademas la autoestima se
ve alterada a su vez por las alteraciones que pueden surgir tras
el DCA.

> Dificultades en la movilidad: las dificultades fisicas son un
handicap para las personas con DCA y su pareja a la hora de

mantener relaciones eroéticas satisfactorias.
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> Alteraciones emocionales: la depresién o ansiedad generada
después del dafio cerebral suponen una gran dificultad para
vivir la sexualidad de forma placentera.

> Alteraciones en las habilidades sociales: la capacidad para
relacionarse de forma adecuada a las situaciones sociales en
ocasiones se ve alterada, por tanto las relaciones sociales van a
suponer un reto anadido a la hora de conocer personas y de
mantener dichas relaciones en el tiempo.

> Problemas de comunicacion y de lenguaje: que tendran una
repercusion directa en aspectos relacionados con la sexualidad
como son la expresion y reconocimiento de emociones,

sentimientos, deseos...

5.2 Objetivos

Los objetivos que se van a llevar a cabo en el programa afectivo
sexual tienen en cuenta las principales dificultades anteriormente
citadas que sufren a raiz del DCA y lo que ello conlleva. Por lo que los
objetivos que se han establecido para paliar estas y otras

consecuencias son:

s Obijetivo General

> Promocién, prevencion y educacion afectivo sexual a usuarios

con DCA, familiares y parejas

% Objetivos especificos

> Documentacion y prevencion acerca de la sexualidad y el DCA
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» Atender y resolver las demandas y preocupaciones de usuarios,
familiares y parejas

Asimilacién y aceptacion de los cambios y las modificaciones
Promover la comunicacion

Devolver la confianza y fomentar su autoestima

Avanzar de forma positiva sin mirar el pasado

Adaptacién y aceptacion de la nueva identidad sexual

Aprender a vivir la sexualidad desde otra perspectiva

YV V. .V VYV VYV V V

Proporcionar recursos, habilidades y técnicas para vivir su

sexualidad de forma satisfactoria y saludable

Y

Reconocer situaciones de riesgo
> Dar a conocer el DCA a la sociedad mediante la promocién de
los programas de educacién y prevencion afectivo sexuales

para personas con DCA, familiares y parejas

5.3 Justificacion de la Intervencion

Las intervenciones en educacidén sexual para las personas con DCA

sSonh escasas o inexistentes.

Cuando se sufre Dafio Cerebral Adquirido una de las esferas que se
ve afectada es su sexualidad, influyendo por tanto en la vida del

usuario, pareja y/o familiar.

Sin embargo, es una realidad ignorada debido a las carentes
intervenciones. Ello hace que se deje en el olvido, en un segundo
plano y que estas personas se aferren a las falsas creencias de la

sociedad provocada por la falta de conocimiento.

Por tanto, para dar solucion a este problema se debe de intervenir.
Mediante la intervencidn se quiere tratar, apoyar y educar la

sexualidad de usuarios con DCA, parejos y familiares. Aceptar y
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adaptarse a las modificaciones y aprender recursos y técnicas que
contemplen las diferentes formas de vivir la sexualidad segun cada

Caso.

A través de la intervencion se quiere dar a conocer la sexualidad en el
Dano Cerebral Adquirido y eliminar los prejuicios que se establecen,
haciendo hincapié que sufrir DCA no significa que las personas se
vuelvan asexuadas sino que sufren modificaciones que tendran que
aprender a contemplar a través de diferentes formas de vivir su
sexualidad o recursos a los que acceder en el caso que la primera
opcidn no sea posible debido a las limitaciones del afectado que se lo

impidan.

Por ello y para ello, se tiene que intervenir y sacarlo del terreno
oculto donde estd inmerso para conllevarlo al lugar que le

corresponde.

5.4 Destinatarios

La implantacion del programa afectivo sexual va dirigido al colectivo

de Daho Cerebral Adquirido a sus parejas y familiares.

El programa no solo se ha querido establecer para los usuarios
afectados ya que cuando se sufre el DCA aunque el peso mayor
recaiga sobre la propia persona ello repercute y cambia también la
vida de las personas mas allegadas como puedan ser las parejas y/o

familiares.

Los usuarios y sus parejas en el caso de que la tengan, sufren un
cambio en la sexualidad, en el que quizd no podran vivirla de la
misma forma que antes pero si contemplarla desde otra perspectiva.
Adaptarse a los cambios y apreciar otras formas de vivir su
sexualidad que les proporcionen placer.
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Se establece un cambio de roles en el que habrd un cuidador
principal. En el caso de las familias puede que sean los hijos los que
cuiden de sus padres o los padres tengan que cuidar de nuevo de los
hijos.

Por lo que las sesiones del programa afectivo sexual va dirigido
también para ellos debido a que en la mayoria de los casos los
familiares tienden a dejar en el olvido este tema, pasando por alto la
sexualidad del afectado dedicandose a cuidar las diferentes areas
afectadas sin pararse a pensar en la sexualidad de este y en la
necesidad de su intimidad.

No se debe olvidar que de nada serviria la intervencién si sélo se
proporcionara la informacién hacia dentro de la asociacidn. Ello es
debido a que uno de los impedimentos que dificultan la vida de las
personas con DCA es el entorno, su falta de aceptacién. Por lo que
mediante el programa se quiere concienciar y sensibilizar a la

sociedad acerca de la sexualidad y el DCA.

5.5 Distribucion del tiempo y el espacio

El taller afectivo sexual se va a impartir en ATECEA (Asociacion de

Dano Cerebral Adquirido) en Zaragoza.

Pero para ello, se necesita un espacio donde poder realizar las
sesiones. El centro cuenta con un espacio existente de 500metros.
Sin embargo, carece de espacio disponible ya que esta ocupado por
las diferentes aulas donde se imparten los talleres, despachos, banos

y cocina.

La hora en la que se efectuara el programa se adaptara segun los

horarios de los usuarios, parejas y familiares.
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En el caso de los usuarios, se establecera en horario de mafana
segun las sesiones establecidas de las diferentes areas a las que

acudan.

Mientras que en el caso de familiares y parejas se establecera en
horario de tarde. Por lo que existen algunos inconvenientes como
son: el trabajo o el no disponer de ninguna persona que se quede con

el afectado.

Por lo que, sera necesario contratar a un voluntario o a un monitor de
tiempo libre. Es decir, una persona que se pueda encargar de estar

con los afectados el tiempo que durara la sesion.

5.6 Contenido

Los contenidos del taller afectivo sexual van a tratar de aprender las
caracteristicas del hecho sexual humano, de conocer el cuerpo y su
aceptacion. Por otra parte, se va a tratar la reproduccion como los
métodos anticonceptivos y la prevencion de abusos sexuales.

Finalmente, se hablara de la importancia de expresar las emociones.

A continuacion, se nombraran algunas de las sesiones a realizar. Se
haran por separado ya que no debemos olvidar que cada grupo

presenta unos déficits, necesidades y preocupaciones.

% Sesion "La sexualidad”

Se debe aprender a perder el miedo y la vergiienza cuando se
habla del acto sexual, pues es una funcion que forma parte
del ser humano. Es necesario tratar que el ser humano es un

ser sexuado y que ello no lo cambia el DCA. Conocer por tanto
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que no hay una sexualidad especifica sino diferentes formas
que pueden llevar al placer y que se deben contemplar. Para
ello, es necesario sentirse bien con uno mismo y con su

cuerpo. Tratar el acto sexual como algo saludable.

% Sesion "Amor y Sexualidad

Con esta sesion, se quiere resaltar que el amor no tiene
condiciéon y que todos los seres humanos incluidos los
discapacitados tienen derecho a amar y ser amados.

Las limitaciones no implican que la persona con Dano
Cerebral Adquirido no tenga sentimientos o no pueda

expresar sus intereses y deseos sexuales.

< Sesion "Aceptacion de los cambios tras el DCA”

Cuando una persona sufre DCA, su vida y la de sus
allegados cambia por completo. Para estar bien con uno
mismo y poder disfrutar de la sexualidad se debe de
aceptar las modificaciones que se han establecido y
adaptarse a ellas por lo que es necesario conocerse.
Tanto usuarios o parejas deben conocer cOmo son y qué
les proporciona placer, para de esta forma empezar a
buscar nuevas formas de contemplar la sexualidad. En el

caso de los familiares, pensar en el afectado que tienen
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a su lado y buscar las mejores opciones para que tenga

su intimidad y pueda disfrutar de su sexualidad.

% Sesion "Miedos, temores y preocupaciones”

Sufrir Dano Cerebral no se ha adquirido desde que se
nace sino que se da en un determinado momento de la
vida. Por lo que, a raiz del cambio en la sexualidad
surgen miedos, temores y preocupaciones del como
enfrentarse a la situacion, de lo que puede repercutir en
el afectado, de como tratarlo para que se sienta agusto
etc. Surgen las dudas.

Por ello, esta sesion ira dedicada a resolver las

inquietudes y a tratar de solventarilas.

% Sesion " Habilidades Sociales”

Para vivir la sexualidad y las relaciones personales de
una manera adecuada es necesario obtener ciertas
habilidades como la comunicacion. Es decir, se debe de
tratar los temas de los cuales se tenga duda o surjan
preocupaciones. Se debe aprender a expresar vy
reconocer sentimientos y emociones. La comunicacion
es esencial para tratar de vivir la sexualidad de una
forma placentera. Otro de los puntos de las habilidades

sociales seria el de aprender a controlar los impulsos.
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Finalmente, también se hablara de la empatia, de
ponerse en el lugar del otro de ver como se sienten sus
parejas. Es decir, de interpretar el estado de animo de

los demas.

% Sesion” La reproduccion”

La reproduccion forma parte de la vida y por ello es un
tema que se debe de tratar. Es un tema importante, ya
que el hecho de tener un hijo significa cuidar de otra
vida que va a formar parte de uno mismo y para ello se
debe saber si se esta preparado o si se puede hacer uno
cargo con todas las responsabilidades que esto conlleva.
Tener un hijo, cambia la vida de la persona y uno debe

tomar consciencia si es el momento o no para ello.

< Sesion” Métodos anticonceptivos”

Disfrutar de la sexualidad, sin olvidar la prevencion. Se
trataran los diferentes métodos anticonceptivos, su uso
y duracion.

Se hara hincapié en que usar métodos anticonceptivos
no solamente previene el embarazo sino también las
enfermedades sexuales que se generan mediante el
contacto sexual.

Se explicaran las enfermedades mas frecuentes y sus
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consecuencias que se pueden generar sino se previene.

% Sesion” Prevencion de riesgos”

En la mayoria de casos, cuando una persona sufre DCA
tiende a necesitar ayuda para las necesidades mas
intimas por lo que invaden su espacio numerosas
personas. Por ello, hay que recordarles que aunque
necesiten dicha ayuda ellos siguen siendo dueinos de su
cuerpo y tienen el poder de decision, es decir tienen
derecho a decir que no cuando lo crean conveniente. Se
hablara en esta sesion de que significa abuso sexual

para diferenciarlo con un acto normalizado.

< Sesion "El hogar”

Una de las partes del tiempo se pasa en el hogar y para ello
es necesario saber respetar los espacios privados. Cuando
una persona sufre DCA se le tiende a sobreproteger y ha
olvidar que necesita su intimidad. Para ello, se debe de tratar
los espacios de la vivienda. En algunas ocasiones, puede que
el usuario estuviera independizado y ahora ha tenido que
volver a casa por lo que hay que tratar como se le debe de

tratar.
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% Sesion "Cambios de comportamiento”

Los cambios de comportamiento forman parte de las
personas que sufren DCA. Por lo que, muchas de las
veces nos encontramos con personas desconocidas a
nuestro lado, pues no entendemos a que se deben los
cambios de comportamiento. Es aqui donde se explicara
el por qué cambia su comportamiento y como se debe de

tratar.

% Sesion "Expectativas de futuro, no de pasado”

Los usuarios, parejas y familiares tienden a refugiarse
en el pasado en lo que hacian y en lo que ahora no
pueden hacer, tienden a compararse.

Sin embargo, no piensan en el futuro, en lo que les
gustaria hacer.

Por lo que esta sesion, va a consistir en establecer que
les gustaria y que pueden hacer segin las limitaciones

de cada uno.
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% Sesion "Campainas de Sensibilizacion”

Esta sesion, se realizara fuera del centro para elaborar
una campaifa de sensibilizacion sobre la sexualidad y el
DCA.

Uno de los mayores impedimentos que hacen que la
sexualidad en la discapacidad no se trate es la sociedad
por lo que se proporcionara informacion como método
de difusion ante la sexualidad de los usuarios con Dafo

Cerebral Adquirido.

5.7 Actividades

% Sesion "La sexualidad”

Usuarios Parejas Familiares
Charla sobre la Charla sobre la Charla sobre la
sexualidad sexualidad sexualidad

La actividad sera la misma para usuarios, parejas y familiares.
Consistira en una charla sobre la sexualidad. En cada uno de los
grupos se tendra en cuenta al colectivo que va dirigido, es decir se
fomentara la sexualidad desde la perspectiva de usuarios, parejas y
familiares. De cdmo ven la sexualidad, los cambios y las maneras de
afrontar la situacién para que obtengan una sexualidad placentera y
saludable. Por lo que se tratara de situar los conceptos sobre

sexualidad, su vivencia, la erética y el encuentro con la otra persona.
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% Sesion “Amor vy sexualidad”

Usuarios Parejas Familiares
Pelicula “Las Nosotros y vosotros Pelicula “Las
sesiones” sesiones”

Para los usuarios y familiares, la actividad consistira en ver la pelicula
“Las sesiones”. Esta pelicula trata de una persona tetrapléjica que
acude a profesionales para que le ayuden en el tema sexual pero que

sin embargo consigue enamorar a alguna de sus cuidadoras.

Por lo que, para los usuarios se trata de que reflexionen y vean que
pueden seguir enamorando a las personas a pesar de su
discapacidad. Sin embargo, para los familiares se trata de que vean
que las personas discapacitadas que tienen en casa siguen teniendo
necesidades que no deben de eludir. Luego de ello, se hara una

puesta en comun con cada grupo.

Para las parejas se hara una actividad que se llamara “Nosotros y
Vosotros”. Los participantes del grupo se sentaran en un circulo y el
profesional seleccionard a uno para que empiece. Este tendrda que
decir “nosotros” y dira lo que quiera acerca del amor y sexualidad
que tiene ahora con su marido/mujer y pasara el turno a otro
diciendo “vosotros” al que le preguntara qué harian ellos en su lugar

0 que cuenten su historia.

% Sesion "“Aceptacion de los cambios tras el DCA”

Usuarios Parejas Familiares

¢COmo me ves? Grupo de discusion Dime lo que ves

112



INTERVENCION EN LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO (ATECEA) EN ZARAGOZA

SHEILA MARIA VALLS

Tras el DCA, a los usuarios les resulta muy dificil aceptar los cambios
que han sufrido ya sea fisicamente, cognitivamente o
emocionalmente. Por tanto, la actividad consistird en ponerse en
corro donde uno de los usuarios tendra que sentarse dentro del
circulo con un globo hinchado en la mano. El usuario ird dando el
globo a sus compafneros y les preguntard cdmo le ven y que puede
reforzar. La situacidn se repetird entre todos los integrantes del

grupo.

La actividad para las parejas consistird en hacer un grupo de
discusion, donde el profesional ird sacando temas que anteriormente
habran puesto los integrantes del grupo en un folio. Seran los
aspectos que creen que han cambiado. Se hara una puesta en comun
para sacar propuestas de mejora para aquellos cambios que les

produzcan dolor.

Para los familiares, se hara una actividad que se llamara “Dime lo que
ves”. Los familiares tendran que llevar fotos del pasado y fotos del
presente. Se trata de que acepten los cambios, por lo que tendran
gue describir ambas fotos y senalar los aspectos positivos y negativos
en la pizarra. El resto del grupo, fomentara propuestas para mejorar

dichos aspectos.

% Sesion "Miedos, temores y preocupaciones”

Usuarios Parejas Familiares

Pelicula “El intocable” Pelicula “El intocable” Pelicula “El intocable”

La pelicula “El intocable” trata de Philippe un hombre tetrapléjico que

necesita la ayuda constante de un cuidador ya que es dependiente.
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Lo que se quiere resaltar de la pelicula son los miedos, temores y

preocupaciones que tiene a la hora de encontrar el amor.

Siente que debido a su estado y su fisico, la mujer con la que se
cartea jamas le corresponderd. Estos miedos hacen que en reiteradas
ocasiones no se presente a las citas o no responda a las llamadas por
temor a fracasar. Sin embargo, la ayuda del cuidador le hace creer en

si mismo y dar pasos hacia adelante, le ayuda a perder el miedo.

Por lo que, con ello se quiere conseguir que los usuarios se den
cuenta de lo que pueden llegar a perder por el miedo, de que deben
de aceptarse y quererse tal y como son y que no todas las personas
se centran en lo que para ellos es un problema como puede ser su

discapacidad.

Ya que por ejemplo, para la mujer con la que se carteaba, se habia
enamorado de su forma de escribir, de su voz, de lo caballeroso que

era en las cartas.

Finalmente, en los familiares se quiere reclamar la importancia que
tiene el de apoyar a las personas discapacitadas el de ayudarles a
vencer los miedos, que se sientan queridos y valorados, que se

sientan que merecen la pena.

Por lo que, resultaria interesante establecer un debate en el que se
pudiera hacer una reflexién de cdmo ven ellos las cosas desde dentro

y de como se ven desde fuera.

% Sesion " Habilidades Sociales”

Usuarios Parejas Familiares
El teatro de los El corro de las Cuéntame cémo
conflictos emociones sigue
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La actividad para los usuarios se llama “El teatro de los conflictos”.
Consiste en que cada uno de los usuarios afectados por DCA cuenten
una situacion que les preocupe o de la cudl haya salido un conflicto.
Luego entre ellos elegiran la que creen que es mas importante y
algunos de los usuarios la representaran en forma de teatro. Luego
de ello, trataran de buscar una solucién al problema, miedo o

preocupacion.

La actividad para las parejas se llama “El corro de las emociones”.
Las parejas de los usuarios se sentaran en circulo y tendran que decir
una emocion negativa que les haya pasado a raiz de que su pareja
sufra DCA. Lo iran diciendo uno a uno y quién lo vaya diciendo lo
harad desde el medio del circulo y representando la situacién como si
fuera esa persona. Es decir, por ejemplo (si una persona dice que su
marido ha cambiado a raiz del DCA y que esta en una silla de ruedas,
se sentara en una silla de ruedas y expresara la emocidon negativa
como si fuera el marido). Luego cada uno de los usuarios en circulo

dirdn una solucion.

Finalmente, la actividad para los familiares se llamara "Cuéntame
como sigue”. Consistira en que el profesional empezara a contar una
historia relacionada con el DCA y con problemas que tiene esa
persona con su familia, pareja etc., se parara en un punto y los
familiares tendran que seguir la historia para intentar solucionar

dichos problemas.

% Sesion” La reproduccion”

Usuarios Parejas Familiares

Charla sobre la Testimonios Ponte en mi lugar
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reproduccion

A los usuarios se les ofrecera una charla sobre la reproduccién. Se les
hablara de lo que significa tener un hijo a su cargo, del sacrificio,
responsabilidad, necesidades etc. Se hard un debate con ellos para
ver que creen que significa ser padres, si creen que ellos estarian

preparados etc.

Para las parejas, acudiran dos testimonios. Uno, la pareja de un
usuario afectado con el que tuvieron un hijo y otro la pareja de un
afectado con el que se decidid no tenerlo. Expresardan como se han
sentido, que significd para ellos el hecho de decidirlo, que les llevd a
decidirlo, como se sintieron al respecto etc. Luego las parejas podran

hacer preguntas.

La actividad para los familiares respecto a la reproduccion, se llamara
“Ponte en mi lugar”. Consistird en que cada uno dira lo que piensa
sobre la reproduccion o en el caso de que sean padres que significo
para ellos el hecho de ser padres, que dudas tuvieron etc. Luego de
ellos tendran que trasladar esa situacidén a la de sus familiares para
ver en qué situaciéon se encuentran y como afrontarian ellos la
situacion si estuvieran en su lugar. Se trata de ponerse en el lugar
del otro, para intentar comprender mejor por lo que estan pasando

los afectados.
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% Sesion” Métodos anticonceptivos”

Usuarios Parejas Familiares
Charla de métodos Charla de métodos Charla de métodos

anticonceptivos anticonceptivos anticonceptivos

Charla sobre
enfermedades

sexuales

La sexualidad se debe disfrutar de manera saludable y para ello se
debe de evitar la transmision de enfermedades sexuales por lo que es

de gran importancia hablar de los métodos anticonceptivos.

Se tratara por separado entre los grupos como son: los usuarios,
parejas y familiares. En los usuarios se reforzara la importancia de
usar los métodos anticonceptivos, se comentara los que hay y su uso
y se tratara las diferentes enfermedades sexuales. En las parejas se
tratara de cdmo esta la situacidén actual con la persona afectada sin
entrar en detalles y de cual es el mejor método anticonceptivo.
Finalmente, en los familiares se incidira en la importancia que tiene

que informen a sus familiares afectados sobre la prevencién.

% Sesion” Prevencion de riesgos”

Usuarios Parejas Familiares
Aprende a decir "NO” Profesional dara un Profesional dara un
discurso sobre la discurso sobre |Ia

prevencion de riesgos prevencion de riesgos
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La actividad para los usuarios recibe el nombre de Aprende a decir
“NO”. Consistira en que el profesional dard una charla sobre la
prevencion de riesgos, cuando se debe de decir que no etc. Luego de
ello, hard un ejercicio practico en el que dira ciertas situaciones en las
que los usuarios tendran que decir cuando dirian no. Finalmente, lo

pondran en comun y sacaran conclusiones.

Para parejas y familiares se hara un discurso sobre la prevenciéon de
riesgos. Se hablara de la importancia que tiene el tener en cuenta las
decisiones de los usuarios afectados, el no decidir por ellos, valorar
su opinion etc. Junto con ello, se hablard de la importancia de
recordarles a sus familiares o parejas con DCA el hecho de decir que
no ante situaciones que consideren inadecuadas o que no se sientan

comodos.

% Sesion “El hogar”

Usuarios Parejas Familiares
Dibujate Juego de palabras Pelicula “Nacional 7”
Debate

Los usuarios tendran que hacer un dibujo en el que representen como
se sienten en casa respecto al tema afectivo sexual y lo definiran con
una palabra. Luego comentaran como se sienten al resto y entre
todos trataran de ayudarse. Se quiere conocer cdmo se sienten en
casa para paliar aquellas situaciones que les incomoden y fomentar

un buen clima.

Para las parejas, se establecera una actividad que consistird en un
juego de palabras. El profesional ira lanzando palabras y las parejas

tendran que decir cOmo se sienten ante esa situacion. Se quiere sacar
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a flote los sentimientos de cada persona para mejorar aquellas

situaciones que les generan frustracion o tristeza.

La actividad que se propone para los familiares es la de ver la pelicula
“Nacional 7" ya que narra la historia de un paciente discapacitado que
reside en una institucidén cercana a la carretera, de aqui el nombre de
la pelicula, que reclama el derecho a tener relaciones sexuales con

una prostituta.

Por lo que creemos que es bueno trasladar el contenido a los
familiares que vivan en casa con una persona con DCA para
establecer un debate y ver qué opinan al respecto, si consideran que
deben de respetar sus deseos sexuales o si no lo ven correcto. Deben
de reflexionar sobre la persona que tienen en casa, sobre sus

derechos sexuales, necesidades y deseos.

En la pelicula, René el protagonista se siente privado de dos
derechos. Por una parte, el de no poder decidir su vida sexual y el de
no tener intimidad.

% Sesion "Cambios de comportamiento”

Usuarios Parejas Familiares
Cambiemos hacia el éQué hacer ante el éQué hacer ante el

bien cambio? cambio?

Debido al DCA muchos de los usuarios sufren cambios de
comportamiento. Por lo que, primero se les explicara a que se debe
esos cambios y luego se realizard una actividad que se llamara
“Cambiemos hacia el bien”. Se tratara de que cada uno tenga un
cuaderno en el que expresen aquello que no les guste y que quieran
cambiar. En él anotaran que creen que pueden hacer para cambiarlo.

Finalmente lo pondran en comun.
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Las parejas y familiares que sufren con el usuario con DCA los
cambios no entienden en la mayoria de ocasiones a que se deben, les
cuesta aceptarlo. Por ello, se les explicara el porqué cambian, a que
se debe, cuales son las causas etc. Luego de ello, se hard una rueda
de preguntas para que digan aquellos cambios que no entienden o
gue no saben qué hacer al respecto.

% Sesion “Expectativas de futuro, no de pasado”

Usuarios Parejas Familiares
¢Qué puedo hacer? Dime el problema y Afirmaciones
te doy la solucion positivas

Debido a que la mayoria de usuarios se refugia en el pasado y no en
el presente, la actividad se llama éQué puedo hacer? Cada uno de
ellos escribird en un folio lo que antes hacia y ahora no puede hacer.
El profesional recogera las hojas y las repartira aleatoriamente entre
los usuarios que tendran que dar una solucién de lo que pueden

hacer.

La actividad para las parejas se llama “Dime el problema y te doy la
solucion”. Los usuarios tendran que agruparse por parejas donde uno
de los usuarios le dira lo que echa de menos del pasado con su pareja
en el tema afectivo sexual y que ahora no puede hacer y su pareja de
la actividad le tendra que decir lo que puede hacer en el futuro.

Después la situacion se dara al contrario.

Tras sufrir DCA, una de las consecuencias que se suele dar tanto en
los usuarios afectados, parejas o familiares es que se tiende a
recordar cdmo era en el pasado dejando de lado el presente o el

futuro. Por lo que, se va a trabajar con los familiares la actividad de
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“Afirmaciones positivas”. Se trata de que dejen de lado el pasado y se
centren en el presente y futuro. Por lo que la actividad consistira en
vendarle los ojos a la persona que vaya a contar cdmo ve el presente

con su familiar afectado y que quiere conseguir en el futuro.

% Sesion "Sensibilizate”

Usuarios Parejas Familiares
Campafas de Campafas de Campanas de
sensibilizacion sensibilizacidn sensibilizacién

Uno de los grandes problemas con los que se encuentran usuarios
afectados, familias y parejas es con las miradas de desprecio y actos
discriminatorios hacia las personas con discapacidad. Por lo que seria
un error trabajar sélo desde dentro de la asociacién y no desde fuera,
para intentar sensibilizar a la sociedad acerca de la sexualidad y el
DCA. Se tiene que intentar eliminar los mitos y prejuicios que existen
hacia las personas con discapacidad e intentar que conozcan la
situacion ya que muchos de los actos que manifiestan se deben a la

falta de desconocimiento.
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5.8 Metodologia

La metodologia sera grupal e individual. Es decir, se realizaran

sesiones individualizadas y grupales.

El programa afectivo sexual se va a dividir en cuatro grupos: los
usuarios mas afectados, los usuarios estables, las parejas de los

afectados y los familiares.

Se ha considerado separarlos ya que segun sus capacidades vy
conocimiento de la situacidn necesitaran reforzar unas actividades u
otras. Se ha trabajado mirando por el bien de la persona y de su

bienestar.
Los grupos seran los siguientes:

1. En el primer grupo, formaran parte los usuarios con DCA
con mayor grado de afectacién. Es decir son aquellos que a
raiz del DCA han perdido grandes funciones y no las han
recuperado. Usuarios afectados en muchas de las partes del
cuerpo, a nivel fisico, cognitivo, psicoldgico etc. Personas
que tras sufrir el DCA se han convertido en otras personas
totalmente diferentes cambiando por lo tanto de cdmo eran
anteriormente con ellos mismos y con su entorno. Cuando
se sufre un DCA toda persona cambia pero existen
diferentes niveles de recuperaciéon segun el grado de

afectaciéon y este, seria el mas grave.

Dentro de este grupo, podemos encontrar usuarios con

infantilismo, desinhibicidn, trastornos mentales etc.

2. En el segundo grupo formaran parte los usuarios con DCA

con un grado de afectacion estable.
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Cuando se sufre un DCA, al afectado le cambia su vida. Se
convierte en una persona diferente tanto con él mismo
como con su entorno. Sin embargo, en muchos de los casos
a través de la rehabilitacion se recuperan positivamente
muchas de las funciones que se habian perdido, pudiendo
afrontar la vida con normalidad a pesar de las limitaciones.
Pero como hemos dicho, no todas las funciones se
recuperan y para ello hay que tratar el tema de la
sexualidad. Quiza sepan y sean conscientes de que es la
sexualidad y lo que conlleva, pero necesiten saber como

tratarla o mejorarla con sus limitaciones.

Deben aprender métodos y alternativas para obtener unas
relaciones sexuales placenteras y sobre todo para estar bien

CONsigo Mismos y con su pareja.

3. En el tercer grupo formaran parte las parejas de los

afectados.

Cuando una persona sufre DCA, no sélo se ve implicado el
propio afectado sino también aquellas personas que forman
parte de él/ella, y entre ellas se encuentran las parejas.

Es importante tratar con ellas acerca del aspecto afectivo
sexual ya que deben afrontar que la persona que tienen al
lado, no volvera a ser la que era. En algunos casos, segun el
grado de afectacion puede recuperar positivamente pero

quiza en otros la recuperacion sea escasa.

Para ello, es importante hablar de sexualidades, es decir de

contemplar las diferentes maneras de obtener una relacién
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sexual placentera aunque sea de manera diferente a la de

antes.

Pero para ello, es importante dejar el miedo atras aprender
a quererse y empatizar. Es importante saber que pasa para
poder afrontarlo y avanzar.

Se debe aprender que la sexualidad es una de las
necesidades del cuerpo humano y que el DCA no lo cambia

sino que lo modifica.

Por otra parte, se debe de tratar también las emociones.
Ello es debido a que algunos de los comportamientos de las
personas afectadas pueden verse modificadas y no entender
el por qué ni saber hacer frente.

4, En el cuarto grupo formaran parte los familiares.
Independientemente del propio afectado y de que tenga o
no pareja, en muchas de las ocasiones el usuario vuelve a
casa con sus padres y por ello es importante que trabaje
con ellos la sexualidad de su hijo y el derecho a la intimidad
y espacio privado. En la mayoria de ocasiones, los familiares
no tienen en cuenta la sexualidad del afectado o llevan a
cabo falsas creencias de que por tener DCA su sexualidad
debe ser nula. Por otra parte, se tiende a sobreproteger al
afectado, sin tener en cuenta que tiene derecho a tener

espacio para él y para su intimidad.
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5.9 Trabajador Social

El Trabajador Social, es el que se ha dado cuenta de la necesidad de
impartir un taller afectivo sexual tanto para usuarios como para
familiares y parejas. Es decir ha detectado un problema existente: la
carencia de hablar de la sexualidad y de como poder satisfacerla

después de haber sufrido un DCA.

Se imparten talleres de psicologia, terapia, fisioterapia, logopedia etc.
pero sin embargo la sexualidad se deja aparte, pues no se trata. En
cambio, el trabajador social se da cuenta de que existe esta
necesidad ya que es una carencia que no esta siendo cubierta y de la
cual no se trata. Es un tema importante, ya que no es solo la
sexualidad sino todo lo que estd implica, como pueda ser la

prevencion.

Debemos de saber que contamos con un colectivo que se puede ver
como vulnerable debido a los cuidados que estos requieren por lo que

necesitan recibir educacion sexual.

Ademas, el trabajador social también se da cuenta que un gran
colectivo que asiste a ATECEA son jovenes. Jovenes que les ha
cambiado la vida por completo y que al sufrir un DCA como hemos
podido ver en las entrevistas no siguen con sus parejas anteriores.
Por lo tanto, es necesario que reciban una educacidon sexual, una
prevencion, que aprendan a respetarse y a quererse. Sobre todo que

resuelvan sus dudas, miedos y preocupaciones.

No debemos de olvidar que en algunos de los casos el DCA puede
afectar al I6bulo derecho del cerebro que es donde se encuentra la
zona de la sexualidad, provocandole una desinhibicién. Es importante

tratar este tema tanto con los padres como con el afectado para que
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no se pueda ir con cualquiera, para que exista un control, una

prevencion etc.

En el centro existen dos grupos de edades: un grupo de 20 a 35 anos

y otro grupo de 35 a 55anos.

Por otra parte, en el segundo grupo se trata de un colectivo de
mediana edad pero no por ello deja de ser importante el tema de la
sexualidad. La mayoria de ellos tiene su pareja, pero también para
estos la situacién cambia. Existen cambios de comportamiento, quiza
se encuentren con una persona totalmente diferente, donde se pueda

dar miedo, falta de comunicacién, falta de atraccion etc.

Por lo que, es importante hablar con las parejas, ya que la situacién
también cambia para estas. Puede que no sepan coémo tratar a su
nueva pareja, como afrontar la situacién, como adaptarse a la nueva
sexualidad sin provocar temores, como despertar interés en su pareja
etc. Cuando una persona sufre DCA todo cambia y todo debe
reestructurarse de nuevo pero para ello, debe de haber comunicacion
y saber qué es lo que pasa y que se debe hacer ante ello. Todo
problema tiene solucion pero para ello es necesario ver el problema.
Saber que nos preocupa, inquieta y si estamos dispuestos o0 no a

afrontarlo.

Por otra parte, el trabajador social también se encargaria de hablar
con las familias que considere que necesiten acudir al taller. Ya que
en algunos casos, el paciente vive con su familia. Es necesario hablar
de la sexualidad de este, y no cdmo en la mayoria de casos hacer
como si nada. Se debe de tratar y hacer comprender de la necesidad

de que tenga su intimidad.

Por ello, el trabajador social es el que se encargaria de hablar con el

profesional que impartiera las clases, es decir con el sexdlogo.
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Debemos de tener en cuenta, que el sexdlogo sabe de su materia
pero no tiene porque conocer en qué consiste el DCA, por lo que sera
importante incidir en ello. Por tanto, el trabajador social se encargaria
de formarlo en cuando al DCA vy las consecuencias que conlleva. Para
trabajar con el colectivo, debe conocerlo previamente. Debe

prepararse la clase entorno dicho colectivo.

Al mismo tiempo, el trabajador social es el que decidiria que usuarios
pueden participar y en qué grupo deben acudir. Por otra parte, se
encargaria de hablar con ellos para comentarles que van a hacer en

el taller y cudl es el fin.

El Trabajador Social acompafiaria a los usuarios en las primeras
sesiones con el sexdélogo ya que es un tema delicado a tratar y mas
aun cuando no se conoce a las personas. Por lo que haria también un
papel de mediador ayudando por tanto en la socializacion. Es

importante, crear un clima comodo y de confianza.

5.10 Recursos materiales y humanos

% Sesion "La sexualidad”

Recursos Materiales Recursos Humanos

Una sala, libros de sexualidad y Sexdlogo, Trabajador Social,
DCA, mesa, sillas, ordenador, usuarios, parejas y familiares.
bolis, folios, pizarra, l|aminas,

tripticos

127



INTERVENCION EN LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO (ATECEA) EN ZARAGOZA

SHEILA MARIA VALLS

% Sesion "Amor y Sexualidad”

Recursos Materiales Recursos Humanos

Una sala, mesas, sillas, Sexo6logo, Trabajador Social,
ordenador, recursos | usuarios, parejas y familiares.
audiovisuales, dvds, libros de

amor y sexualidad en |la

discapacidad, folios, bolis vy

pizarra.
% Sesion “Aceptacion de los cambios tras el DCA”
Recursos Materiales Recursos Humanos

Una sala, ordenador, mesa, Sexodlogo, Trabajador Social,
sillas, fotos, globos, bolis, usuarios, parejas y familiares.

dosiers, folios, libros de DCA vy

pizarra.
% Sesion "Miedos, temores y preocupaciones”
Recursos Materiales Recursos Humanos

Una sala, ordenador, mesas, Sexodlogo, Trabajador Social,

sillas, dvds y libros de DCA. usuarios, familiares y parejas.
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% Sesion " Habilidades Sociales”

Recursos Materiales

mesas, sillas,
de DCA vy

habilidades sociales, folios, bolis

Una sala,

ordenador, libros

y pizarra.

Recursos Humanos

Sexdlogo, Trabajador Social,

usuarios, parejas y familiares.

% Sesion” La reproduccion”

Recursos Materiales

Una sala, libros de reproduccién
y DCA, mesa y sillas, pizarra y
bolis,dvds,recursos audiovisuales,
muneco, folios, fichas, ordenador

y juegos.

Recursos Humanos

Sexdlogo, Trabajador Social,
Testimonios de personas con DCA
ajenas a la asociacion,
profesional especializado en la
reproduccion, usuarios, parejas y

familiares.

% Sesion” Métodos anticonceptivos”

Recursos Materiales

Una sala, mesa, sillas, pizarra,

bolis, ordenador, recursos
métodos
de

métodos y usos, folios, fichas,

audiovisuales,dvds,
anticonceptivos, libros
libros de enfermedades sexuales,
juegos, imagenes para trabajar

en educacion sexual.

Recursos Humanos

Sexologo, Trabajador Social,
profesional en métodos
anticonceptivos, usuarios,

parejas y familiares.
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% Sesion” Prevencion de riesgos”

Recursos Materiales

Una sala, ordenador, pizarra,

dvds,

libros de DCA y riesgos, mesa,

recursos audiovisuales,

sillas, bolis, fichas, ordenador,

imagenes

% Sesion “El hogar”

Recursos Materiales

Una sala, mesa, sillas, libros de
DCA,
fichas, dvd y proyector.

ordenador, folios, bolis,

Recursos Humanos

Sexdlogo, Trabajador Social,
Profesional en prevencion de
riesgos, usuarios, familias vy
parejas.

Recursos Humanos

Sexologo, Trabajador Social,

usuarios, parejas y familiares.

% Sesion "Cambios de comportamiento”

Recursos Materiales

Una sala, mesas, sillas, libros,
recursos audiovisuales,
imagenes, libros de
comportamientos, folios, bolis,

pelicula, ordenador y television.

Recursos Humanos

Sexologo, Psiquiatra, Trabajador

Social, wusuarios, familiares vy

parejas.
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% Sesion “Expectativas de futuro, no de pasado”

Recursos Materiales Recursos Humanos

Una sala, pizarra, bolis, mesa, Sexdlogo, Trabajador Social,
sillas, ordenador, folios, bolis, usuarios, parejas, familiares vy
dvds, enlaces a videos y fotos. testimonios personas con DCA

independientes.

% Sesion "Campanas de Sensibilizacion”
p

Recursos Materiales Recursos Humanos

Carteles, folletos informativos, Trabajadora Social, profesionales
tripticos, libros de DCA vy del centro, usuarios afectados,
sexualidad, memorias, chapas, voluntarios, socios de ATECEA,
caramelos, mesas, sillas parejas o familiares de los

usuarios con DCA

5.11 Temporalidad

El programa se llevara a cabo el afio 2014. La temporalidad de sus

sesiones sera de un ano, hasta el 2015.

Las clases se estableceran cada quince dias. Cada sesion durara dos

dias. Se instaurara un dia para cada grupo.

Una vez acabado el programa se analizaran si se han cumplido los
objetivos a través de las sesiones y se observara que resultados se

han adquirido.

Si los resultados se han cumplido positivamente se planteara el hecho
de instaurarlo en las diferentes asociaciones de Dafo Cerebral

Adquirido de Espafa.
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En el caso de que los resultados no se hayan cumplido se estudiara la
posibilidad de implantar otros objetivos o de estudiar otras

propuestas.

% Cronograma

El cronograma que se establece a continuacién representa en vertical
las sesiones que se van a producir y en horizontal los meses del ano
en los que se llevara a cabo. Cada sesién se realizarad dos veces a lo
largo de Enero a Diciembre. Para ello, cada sesiéon esta simbolizada

por un color que destacara en los meses del afio cuando se ejecutara.
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Meses —
Sesiones Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto | Septiembre | Octubre | Noviembre | Diciembre
2
: —
6 —
8
11
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5.12 Evaluacion

La evaluacién es la fase que nos va a indicar segun nuestra
planificacion si se han conseguido los objetivos, cudl ha sido el

proceso y que resultados se han originado.

Por tanto, trimestralmente se hard una evaluacién para ver cémo
esta siendo el transcurso y como estan resultando las sesiones. Ver si
se van cumpliendo los objetivos. En el caso de que se cumplan unos y
otros no, se tratara de reforzar aquellos que no se haya conseguido.
Cada trimestre se le pasara un cuestionario a los diferentes grupos
para ver cdmo se sienten y que es lo que han conseguido a través del

taller que nos dara informacion para la evaluacion final.

En el caso de que se observe que algo esta fallando, se tendra que

prever una propuesta de mejora.

Sin embargo, la evaluacién final se hara una vez transcurrido el afio
previsto, comprobando de este modo lo anteriormente citado. Los
resultados nos los proporcionara el colectivo a través de nuestra
observacién, de los cuestionarios y de las conclusiones que se hayan

sacado trimestralmente.

135



INTERVENCION EN LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO (ATECEA) EN ZARAGOZA

SHEILA MARIA VALLS

6. Conclusiones Finales

6.1 Limitaciones y fortalezas

A la hora de realizar el proyecto se han establecido una serie de
limitaciones que han hecho mas dificultoso el proceso. Sin embargo,
gracias a los puntos fuertes que destacaremos a continuacién se ha

podido hacer a estas dificultades con éxito.
s Limitaciones

La sexualidad en la discapacidad es un tema a tratar poco frecuente
debido a que se tiende a dejar de lado, no se trata, se intenta ocultar

y a dejar en un segundo plano.

Por tanto, a la hora de encontrar informacion e investigaciones acerca
del tema ha resultado mas dificultoso debido a la escasez de

contenido estudiado.

Otra de las dificultades que se puede destacar ha sido a la hora de
poner en practica el tema mediante las entrevistas. La sexualidad es
un tema intimo del cual no todo el mundo se siente comodo hablando

de cémo lo vive o lo siente, es un tema delicado y pudoroso.

Por tanto, no todas las personas cuentan coOmo son sus practicas
afectivo sexuales, las cosas que han cambiado, las cosas que les
gustaria hacer etc. Les cuesta adentrarse en este tema y contar sus

experiencias dificultando por tanto la investigacion.

Es decir, algunos de los entrevistados contestaban con respuestas
cerradas como: “si” o “no” o “bien”. Ello dificulta, ya que se intenta

que se abran a contar cuales son sus problemas para poderles ayudar
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e intentar paliarlos, por lo que si no lo hacen resulta mas costoso el

proceso.

Junto con ello, debemos de anadir otra de las dificultades como es la
vision de la sociedad. Es decir, los prejuicios, mitos y falsas creencias
que tienen acerca del tema hacen que a la hora de plantear el
programa afectivo sexual no todo el mundo esté a favor, por el

impacto que este pueda provocar.

Otro de los puntos en contra, es la vergienza. Muchos de ellos se
consideran reservados y vergonzosos por lo que aunque admiten que
les parece interesante el programa afirman que no acudirian debido

al miedo y la vergienza.

Finalmente, el gran impedimento para adentrarnos mas en la materia
ha sido la escasez de tiempo. Ello ha dificultado a la hora de no poder
dedicar todo el tiempo que me hubiera gustado emplear en la
investigacion, no pudiendo por tanto profundizar en algunos

aspectos.
% Fortalezas

La sexualidad en la discapacidad es un tema escasamente tratado
como se decia anteriormente y mas aun cuando se centra en un
colectivo especifico como en nuestro caso el de Dafio Cerebral
Adquirido.

Es decir, todo el mundo lo ve pero pocos se atreven a tratarlo por lo
que el hecho de tratar esta problematica para combatirla hace que el

interés, las ganas, la lucha y la satisfaccidon sea aun mayor.

Ademas, gracias a la ayuda prestada por parte de ATECEA estos

impedimentos han logrado ser combatidos.
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ATECEA me ha ofrecido informacion acerca del DCA, documentacion,
bibliografia y ha facilitado el acceso a los talleres con los diferentes

profesionales y a las entrevistas.

Otra de las fortalezas ha sido la buena voluntad y la participacion de
los usuarios, parejas y familiares que han colaborado dejandose

entrevistar y mostrando sus experiencias mas intimas.

La sexualidad es un tema intimo que se debe de tratar con respeto y
naturalidad para que sea menos dificultoso hablar del tema. Sin
embargo no todas las personas son abiertas y comunicativas y mas
aun cuando se trata de un tema tan reservado. Por lo que, es de
admirar aquellas personas timidas y vergonzosas que se han abierto

a contar sus experiencias, facilitando de este modo la investigacion.

Por lo que, los impedimentos anteriormente citados se refuerzan con
la motivacion de los usuarios, familias y parejas por ser ayudados,
por intentar cambiar, superar y mejorar, por aprender de los errores

y aprender a vivir su sexualidad de distinta forma.

Junto con ello, se ha reforzado debido a las ganas de la directora y
trabajadora social de ATECEA por apostar por futuras lineas de

intervencion que puedan integrar el presente proyecto.

6.2 Lineas de intervencion futuras

Con el presente proyecto se quiere empezar a situar la sexualidad de
las personas con DCA en el lugar que le corresponde que no es otro
que el mismo terreno que el resto de sexualidades. Se quiere

fomentar la educacidon sexual.

Sin embargo, las lineas de intervencion futuras deben seguir
trabajando y luchando para que este aspecto siga adelante y mejore

ya que se necesita mas formacién para abordar estos temas y para
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que las actitudes negativas y el tabu vayan dejando paso a otras

positivas y enriquecedoras.

Siguen existiendo muchos prejuicios sociales, por lo que se debe de
indagar por qué causa mas estragos ver a dos personas
discapacitadas que reflejen un acto afectivo como pueda ser un beso
0 una caricia que dos adolescentes desnudandose en medio de la
calle.

Es decir, lo que se quiere conseguir es cambiar el pensamiento de la
sociedad, que se vea la sexualidad en la discapacidad como algo
normal que no tenga porque causar impacto. Se quiere cambiar la
vision y hacer hincapié en que las personas con DCA no son personas
asexuadas. Se debe de trabajar en el fomento de la integracién, de

conseguir que no estén apartadas, segregadas o excluidas.

Se tiene que seguir luchando para que se reconozca a las personas
con DCA como personas que tienen deseos y expresiones sexuales.
Sacar a la sociedad la venda que tiene en los ojos, la invisibilidad que

sufre acerca de la sexualidad en la discapacidad.

Todos somos seres sexuados desde que nacemos hasta que morimos
y la sexualidad es una parte integrante de |la personalidad por lo que
las lineas de investigacion futuras deben profundizar en por qué se
sigue viendo al discapacitado como diferente. Puesto que se debe de

cambiar esa concepcion.

Es necesario cambiar la mirada que se ofrece a las personas con DCA

para poder ofrecerle unos referentes de normalidad.

Deben basarse en la importancia de la educaciéon, en que este
proyecto sirva para que sea el principio de comenzar a instaurar

programas afectivo sexuales en todas las comunidades autonomas.
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Investigar para promover centros especializados de educacion

afectiva para las personas con DCA.

Se tiene que seguir trabajando con las personas con DCA, familiares
y parejas. Para que los familiares asimilen la situacion, la
comprendan y les muestren su apoyo, para que las parejas y usuarios
aprendan a disfrutar con las limitaciones, a quererse, a valorarse y a

ser respetados.

Es decir, las lineas de intervencidon futuras deben luchar para
conseguir la inclusion de la sexualidad en los tratamientos

psicoterapéuticos y de rehabilitacion.

6.3 Conclusion

Tras haber realizado el proyecto de intervencién en ATECEA y junto
con la observacién y entrevistas a usuarios, familiares y parejas he
detectado que el tema de la sexualidad en el DCA no se trataba sino
que estaba inmerso en un segundo lugar, por lo que resultaba

imprescindible rescatarlo y dotarlo de la importancia que merecia.

El DCA es una lesion adquirida que se produce en el cerebro en un
momento determinado de la vida. Se produce por la accién de un
golpe (traumatismo craneoencefalico), de un accidente cerebro
vascular (ictus) o a causa de falta de oxigeno, infeccion, intervencién

neuroquirdrgica, o tumor.

Cuando una persona sufre DCA, su vida nunca volvera a ser la que
era. Tras la lesidn la persona sufre cambios en las diferentes areas
como puedan ser a nivel cognitivo, fisico, motor, psicolégico, sexual

etc.
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Segun la zona del cerebro que haya sido afectada el usuario sufrira
unas secuelas u otras. En numerosas ocasiones, el usuario se ve
afectado por trastornos de personalidad, desinhibicién o infantilismo.
Ello hace que su personalidad cambie, se reduzca su autonomia

personal y se modifiquen sus capacidades y relaciones.

La persona afectada por DCA tendrd secuelas que le impediran
desempefiar el funcionamiento de las ABVD (Actividades Basicas de la
Vida Diaria) y las AIVD (Actividades instrumentales de la Vida Diaria)

con normalidad.

Estas consecuencias no soélo afectaran al usuario con DCA sino
también a sus allegados como puedan ser parejas y/o familiares.
Toda su red social se ve afectada haciendo que su familia se situé en
una situacion de riesgo psicosocial ya que se presentan

modificaciones importantes en sus proyectos de vida.

La aparicién de una persona con DCA va a suponer un impacto en el
entorno familiar. Es decir, van a sufrir una reestructuracién. Las
personas mas cercanas pasaran a ser sus cuidadores cambiando el
rol que se habia tenido hasta ahora. Es decir, de repente son los hijos

los que cuidan de los padres, o las esposas de los esposos etc.

En la mayoria de ocasiones se produce un aislamiento provocado por
la falta de habilidades para el afrontamiento de la nueva situacion. Y
es que la persona no es la que era, por lo que aparece la situacion del
duelo aln estando presente la persona. Duelo provocado por la nueva
situacion de encontrarse con otra persona diferente a la que

conocieron.

El DCA genera miedos, preguntas y preocupaciones haciendo que en

la mayoria de veces no se asimile o acepte.
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La sexualidad sigue siendo para mucha gente un tema tabu y por ello

se tiene que hablar de ello y hacer que se normalice.

Existen falsas creencias, mitos, sobreproteccion, represiéon de las

conductas erdticas...

Se ha avanzado en muchos aspectos pero sin embargo la sexualidad
sigue siendo la gran asignatura pendiente. No se habla ni se trata del

tema.

La sexualidad es un aspecto como cualquier otro en el que después
de una lesién se tiene que trabajar con él. Por lo que veo la necesidad
de que la sociedad se sensibilice y abra oportunidades a todo este

sector de la poblacién.

Es necesario sensibilizar y concienciar a la sociedad de la importancia
de la sexualidad en las personas con DCA. Se debe de intentar
cambiar las ideas de rechazo, discriminacion, segregacién asociadas a
la sexualidad y discapacidad que en la mayoria de ocasiones se basan
en la falta de conocimiento, en prejuicios y mitos. Como dice el lema
de la asociacion se debe de hacer hincapié en que una vida salvada

merece ser vivida.

Cuando los cuidadores son los hijos o los padres muchas veces se
olvida que la persona sigue teniendo su sexualidad y tiene que tener
sus momentos intimos. Sin embargo, estas manifestaciones se ven a
veces como malas, como prohibidas o reacias. A veces a las personas
se les olvida, que porque hayan tenido un DCA no dejan de ser

personas sexuadas.

La sexualidad es inherente al ser humano desde que nace. Tampoco

existen dos eroticas, una normalizada y otra discapacitada.
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La sexualidad es por tanto una parte integral de la persona y un buen
desarrollo conduce a poder obtener de este modo el bienestar
personal, individual y social. Ello es debido, a que la sexualidad es
imprescindible para adquirir la satisfaccion de las necesidades
humanas. Como puede ser las caricias, el amor, la intimidad o el

placer.

Las personas con DCA tienen menor autonomia y eso hace que
dependan mas de otras personas para realizar sus necesidades mas
intimas pero siguen pudiendo disfrutar de su sexualidad como

cualquier otra persona con el afadido de sus limitaciones.

La mayoria de los usuarios con DCA han manifestado miedos, dudas
y temores acerca de su sexualidad después de la lesién pero sin
embargo no han tenido un profesional con el que contar. La mayoria
se han refugiado en ellos mismos o en amistades que les han tratado
de aconsejar pero que sin embargo al no entender del tema no les

han podido dar soluciones.

Tras la lesidon disminuyen o desaparecen, los encuentros erdticos. Ello
se debe a que la mayoria de los usuarios no se sienten bien con su
nuevo cuerpo, con su nueva vida. Echan en falta lo que hacian
anteriormente, se refugian en el pasado y eluden el presente y
futuro. Por lo que, no manifiestan interés por su sexualidad, por
intentar adaptarse a los cambios, se conforman con la situacion sin

ver mas alla de lo que les impide sus limitaciones.

Otros sin embargo a consecuencia de la desinhibicion que presentan
tienen muchas ganas de tener relaciones sexuales mientras que en
sus parejas disminuye debido a los cambios y a la reestructuracién

que el DCA supone en sus vidas.
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Los usuarios con DCA tienen la autoestima baja y creen que tienen
menos oportunidades en la vida que otra persona sin discapacidad

tanto en la sexualidad como en las diferentes areas.

Piensan que es mas facil relacionarse con personas con discapacidad
gue con personas “normales”. Esa vision afirma que es la sociedad la
que se la produce ya que mientras que ellos intentan integrarse, la

sociedad les recuerda que son diferentes y los excluye.

En la sexualidad, creen que la opinion de los discapacitados no se
tiene en cuenta, no se les escucha, se les trata como si no pudieran
decidir por ellos mismos, como si no tuvieran necesidades o deseos,

se |les trata como asexuales.

Las personas con DCA presentan inseguridad emocional y social. No
sienten que merecen la pena, se sienten inferiores. Ello les provoca
gque no muestren interés y que vivan en un estado de tranquilidad en

el que su Unica preocupacion es el vivir el dia a dia.

Necesitan aprender que tienen un cuerpo que les pertenece y que

pueden decidir a quién dejan acceder.

En el caso de las parejas, se debe de trabajar con ellas para que
asimilen lo que ha pasado, lo acepten y puedan adaptarse a la nueva
situacion. Aprendiendo de este modo a adquirir nuevas formas de
disfrutar en la sexualidad, adaptandose a las limitaciones de la

situacion.

En el DCA no existe un pronostico que determine hasta donde se va a
recuperar la persona y por ese mismo temor hay parejas que se

angustian y deciden abandonar.

Es decir, también existe la posibilidad de que las parejas decidan no

seguir adelante con esta nueva forma de vida y con la persona nueva

144



INTERVENCION EN LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO (ATECEA) EN ZARAGOZA

SHEILA MARIA VALLS

que tienen al lado. Este caso se da en la mayoria de las ocasiones en

los jovenes.

Por lo que, se llega a la conclusion que se debe de instaurar un
programa afectivo sexual en ATECEA para paliar estas consecuencias

y conseguir de este modo que no se agraven sino que se solucionen.

El momento del alta de hospital es muy importante ya que se
enfrentan al miedo del futuro, agobio, soledad, preocupaciones y
dudas. Por ello, la sexualidad en las personas con DCA deberia
orientarse desde los hospitales y profundizarse en los centros de
rehabilitacién para que las personas afectadas con DCA no dejaran en
un segundo plano o eludieran su sexualidad sino que aprendieran a

vivirla de otra manera.

ATECEA, es el Unico centro de asistencia y tratamiento especializado
para las personas afectadas con DCA en Aragdn, sin embargo no

cuenta con un programa de atencién a la sexualidad.

Por lo que, se considera necesario introducir un profesional
especializado que pueda ayudar a resolver los problemas que tras la
lesién se producen en la sexualidad. El trabajador social acompafaria
a este en las sesiones ya que la sexualidad es un tema intimo en el
gue es menos costoso cuando se conoce a una persona de confianza,
por lo que el trabajador social intentaria fomentar un clima agradable

y comodo para que estos pudieran abrirse a contar sus problemas.

Junto con ello, el Trabajador Social es el que se encargaria de formar
al profesional que impartiera las sesiones de lo que es DCA, sus

causas y consecuencias.

Por otra parte, se considera la necesidad de contratar un profesional,

especializado en el ocio y tiempo libre, como un animador
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sociocultural que se encargue de estar con ellos mientras sus

familiares y/o parejas acuden al taller.

Ayudandoles y motivandoles a que ocupen su tiempo libre de manera
mas productiva y que esto sirva para una mejor adaptacién. Se ve
conveniente resaltar que este animador sociocultural debe fomentar
el interés y motivacion de los usuarios para que realicen actividades
que favorezcan su crecimiento personal.

Ademas de cubrir esta necesidad, vemos conveniente que se
establezca una formacién basica para que la insercién a estos

recursos sea lo mas adecuada posible.

No sélo se tiene que trabajar desde los centros de rehabilitacion para
personas con DCA sino también desde fuera, desde la via publica.
Las personas con DCA tienen derecho a la educacién sexual. Esta se

fundamenta en tres objetivos: conocerse, aceptarse, expresarse.

La intervencién en la sexualidad y la afectividad, a través de la
educacion no deben imponer que deben hacer sino ofrecer
oportunidades y dejar que cada individuo decida libremente. Es decir,

se trata de dar alternativas, de reconducir.

Las dificultades que se pueden encontrar a la hora de instaurar el
programa es la falta de recursos econémicos, el espacio disponible y
el desconocimiento de la sociedad ante la visién de discapacidad y

sexualidad, y en el caso de la asociacion de las personas con DCA.

El programa se instaurara principalmente en ATECEA en Zaragoza
con el pronodstico de instaurarlo mas adelante en Teruel y Huesca vy

en un futuro en las diferentes comunidades autonomas.
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