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RESUMEN

Desde hace ya varios afios es en general expresamente aceptado por todos el derecho que
tienen las personas con discapacidad intelectual de ejercer su sexualidad. A pesar de esta
realidad manifiesta, en la practica de la vida cotidiana, la sexualidad de estas personas
continda siendo un tema muy complejo y dificil de tratar que genera angustia entre los
implicados, por lo que se mantiene la tendencia a negar su existencia o a ignorar la
importancia real que esta tiene en el crecimiento de todo ser humano y mas en aquellos que
presentan algun tipo de dificultad en su desarrollo. Lopez lo describe como, “las
condiciones de socializacion en general, y sobre todo, sexual, son muy carenciales,
especialmente en relacion con la oportunidad de interaccion con los iguales” (L. Lopez,
2003).

Reconocer conscientemente estos angustiosos interrogantes, es el inicio de un camino que
los padres y los demas adultos del entorno de los jovenes adolescentes con discapacidad
cognitiva deben tomar para que se dé la posibilidad cierta de una sexualidad sana para sus
pupilos. A partir del reconocimiento mencionado y siguiendo los planteamientos de Jean P.
Edwards y Thomas E. Elkins en su libro “Nuestra sexualidad”, el camino puede continuarse
si se trabaja alrededor de 3 principios basicos que implican un verdadero cambio de actitud
del entorno adulto en referencia a la persona con necesidades educativas especiales, NEE;
estos son: Expectativas Elevadas, Normalizacion y Dignidad Humana. (Edwards y Elkins,
1.988).

Con base en la experiencia de una institucion que atiende a miembros de esta poblacién,
ESTRUCTURAR, la ponencia presenta claves que han demostrado su pertinencia en el
desarrollo y la asuncion de su sexualidad; alrededor de 3 principios basicos: Expectativas
Elevadas, Normalizacion y Dignidad Humana, se sustenta la aplicacion de 3 estrategias
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para procurar el ejercicio real de la sexualidad en personas con discapacidad cognitiva.
Gracias a programas de informacion sobre temas de sexualidad, a actividades curriculares y
extracurriculares que propician experiencias de vida y al desarrollo en el adulto del entorno
de las pautas de acompanar, dialogar y apoyar, las posibilidades de ejercer realmente una
vida sexual normal en personas con discapacidad cognitiva Se incrementa
significativamente.

Se presenta evidencia y resultados del seguimiento con la poblacién trabajada, los cuales
muestran la notoria evolucion en cada evento evaluado.

INTRODUCCION

El tema de este articulo tiene que ver con una preocupacion constante en Estructurar, la
institucion donde se llevd a cabo el estudio, por buscar entre otros objetivos educativos, que
las personas con discapacidad cognitiva con las que trabaja, puedan vivir una sexualidad
normal, sana y plena.

Cuando se habla de sexualidad, hay que recordar desde el inicio que con este término no
solo se hace referencia a las actividades de naturaleza puramente sexual sino que tiene que
ver con amplios aspectos de la vida de las personas como son la amistad, el carifio, la
aprobacién, el afecto y las relaciones sociales. Es aceptado por todos que aunque al hablar
de sexualidad nos enmarcamos dentro de la conducta y el campo fisioldgico, el
comportamiento sexual de las personas esta también influenciado por factores,
psicolégicos, sociales y culturales y que en el caso de personas con discapacidad
intelectual, este aspecto es totalmente equiparable al de cualquier otra persona.

Desde hace ya varios afios es en general expresamente aceptado por todos el derecho que
tienen las personas con discapacidad intelectual de ejercer su sexualidad. A pesar de esta
realidad manifiesta, en la préctica de la vida cotidiana la sexualidad de estas personas
continta siendo un tema muy complejo y dificil de tratar que genera altos montos de
angustia entre los implicados, por lo que se mantiene la tendencia a negar su existencia o a
ignorar la importancia real que esta tiene en el crecimiento de todo ser humano y mas en
aquellos que presentan algun tipo de dificultad en su desarrollo. De hecho, como lo sefialan
varios autores en referencia a esta poblacion, “las condiciones de socializacion en general,
y sobre todo, sexual, son muy carenciales, especialmente en relacion con la oportunidad de
interaccion con los iguales” (L. Lopez, 2003)

Esta es una situacion que se presenta de manera espontanea y logica teniendo en cuenta
que, como aparece frecuentemente en la literatura sobre el tema, “La sexualidad de las
personas con discapacidad mental presenta entramados peculiares: el sujeto puede no estar
constituido por completo; la propiedad de su historia puede estar pendiente. Quizas su
cuerpo haya sido construido como a-sexuado, en abierta o solapada desmentida de la
realidad, por otros significativos cuya omnipotencia, ilusion necesaria en algin momento
de la infancia, no ha sido puesta en cuestion.” (Aznar y Gonzales, 2004).
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Esta situacion muestra la importancia del asunto de la sexualidad de personas con
discapacidad cognitiva y su necesidad de tener la posibilidad cierta de desarrollar una vida
sexual sana y normal.

Es de alli de donde surge la presente investigacion la cual pretende darle valor a la
pertinencia de un modelo educativo que estimula y permite la sexualidad normal en esta
poblacion necesitada. Para ello, a partir de un enfoque metodolégico de sustentacion
conceptual e investigacion empirica, se realiza un estudio tipo inventario con enfoque
cuantitativo, el cual busca mostrar los beneficios en el desarrollo de la sexualidad de
personas con discapacidad cognitiva vinculadas a un programa basado en el modelo
propuesto.

Este articulo presenta los resultados de los hallazgos sobre algunas claves para la educacion
sexual sana en personas con discapacidad cognitiva y el papel fundamental que cumplen los
adultos del entorno de esta poblacién. Asi mismo, la investigacion se sustenta en el interés
de los investigadores y de Estructurar como institucion, de aportar evidencia empirica a la
minima y casi inexistente literatura de este tipo que se existe en muestro medio
colombiano. Los resultados serviran también para validar un programa que puede
beneficiar a una poblacion necesitada a la cual, asi se le reconozcan sus derechos con
respecto a la sexualidad, aun permanece totalmente marginal en la posibilidad real de
ejercer esos derechos en la realidad cotidiana

MARCO CONCEPTUAL

Para iniciar es conveniente precisar algunas definiciones y conceptos que se manejan y
utilizan en la presente argumentacion. Posteriormente plantearemos el programa que se
desarrolla en Estructurar en el aspecto de la sexualidad, con la sustentacion correspondiente
dado que de lo que se tratan este estudio es de la sustentacion conceptual de un programa
confrontado con unos resultados empiricos.

DISCAPACIDAD COGNITIVA

Cuando hablamos de personas con discapacidad cognitiva, seguimos la recomendacion
actual de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), de utilizar la “Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)” que busca
unificar criterios para el trabajo en salud asi como servir de “herramienta educativa para el
disefio del curriculum, para aumentar la toma de conciencia de la sociedad y para poner en
marcha actividades sociales” (OMS 2001).

En esta clasificacion se define tanto el concepto de funcionamiento como el de
discapacidad. El primero se refiere a las funciones corporales, a las actividades y a la
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participacion, mientras el segundo engloba las deficiencias, las limitaciones en la actividad
y las restricciones en la participacion. En concreto, la discapacidad es definida por la CIF
como “Un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones
en la participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo (con
una ‘condicion de salud’) y sus factores contextuales (factores ambientales y personales)”
(OMS, 2001). En la CIF, a diferencia de clasificaciones anteriores y por razones gque en este
momento no tiene caso mencionar, no existe una definicion particular para las
discapacidades tipicamente delimitadas (fisica, sensorial, cognitiva y mental). En su lugar
la CIF plantea precisar la situacion de salud de una persona a partir de dos aspectos a
saber:

1. Funcionamiento y discapacidad. Dentro de ellos estan los componentes: a)
Funciones y estructuras corporales, b) realizacion de Actividades y c¢) participacion.
Cada uno de estos componentes se ubica para cada persona, entre los polos del
funcionamiento y la discapacidad.

2. Factores contextuales. Dentro de ellos estan los componentes: a) Factores
ambientales. b) Factores personales. Cada uno de estos componentes se ubica para
cada persona, dentro del polo positivo como facilitador o negativo como
obstaculizador. De esta manera, la CIF pasa a ser una clasificacion de
“componentes de salud” y de aspectos “relacionados con la salud”. El
funcionamiento y la discapacidad se conciben como la interaccion dindmica entre
“estados de salud (enfermedades, trastornos, lesiones, traumas, etc.) y factores
contextuales (personales y ambientales)” (OMS, 2001).

3. En este mismo sentido la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y
del Desarrollo, AAIDD, anteriormente Asociacion Americana sobre Retraso Mental
AARM, propone la siguiente la definicion operacional de discapacidad intelectual,
"que Schalock et al. (2007) plantearon y que permaneceran en vigor por ahora y en
el futuro inmediato, define discapacidad intelectual como “caracterizada por
limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en la conducta
adaptativa manifestada en las habilidades adaptativas conceptuales, sociales y
practicas. Esta discapacidad se origina antes de los 18 afios” (p. 118)." (wehmeyer y
col, 2008). Esta definicion se compagina con la propuesta de clasificacion de la
OMS en el sentido de corresponder a un marco tedrico del funcionamiento humano
que reconoce que "la manifestacion de la discapacidad intelectual implica la
relacién dinamica y reciproca entre habilidad intelectual, conducta adaptativa, salud,
participacion, contexto y apoyos individualizados." (wehmeyer y col, 2008)

NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES

El concepto de necesidades educativas especiales NEE, es un concepto educativo que viene
de los afios 80 y hace referencia como sus mismos términos lo indican, a los requerimientos
salidos de lo habitual, que se deben satisfacer para que un alumno pueda integrarse al
medio educativo comun, siendo indispensable una atencion especial con una ayuda
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educativa adicional a la que normalmente se suministra. En ese sentido se habla de NEE
cuando "una deficiencia (fisica, sensorial, intelectual, emocional, social o cualquier
combinacion de estas) afecta al aprendizaje hasta tal punto que son necesarios algunos o
todos los accesos especiales al curriculo, al curriculo especial o modificado, o a unas
condiciones de aprendizaje especialmente adaptadas para que el alumno sea educado
adecuada y eficazmente™ (Brennan, 1988). Asi entonces, se entiende que una persona con
NEE requiere de un conjunto de medidas pedagodgicas que se deben realizar para
compensar las dificultades que presenta un alumno al acceder al curriculo que le
corresponde por edad.

SEXUALIDAD

Como muchos lo han ya sefialado, " para la mayoria de las personas hablar de sexualidad
significa necesariamente hablar de relaciones sexuales, porque esta es la idea que se nos ha
transmitido de generacion en generacion™ (Torres y col, 1996) desde luego lo " sexual™
tiene que ver con la sexualidad pero hoy en dia es claro que este concepto abarca mucho
mas que lo relativo al sexo. Es un concepto dificil de definir y ain hoy, en la segunda
década del siglo XXI, no existe un acuerdo de lo que significa la sexualidad. Sin embargo
se puede aceptar que " la sexualidad es una parte integral del ser humanos y se expresa en
todo lo que hacemos. Tiene que ver con la totalidad de la persona pues en ella confluyen
aspectos biolégicos, psicoldgicos, sociales, y éticos de nuestra conducta relacionados con el
sexo al que pertenecemos” (Torres y col, 1996).

PROGRAMA PARA UNA SEXUALIDAD SANA-SUSTENTACION CONCEPTUAL

En este momento se hace necesario presentar el programa "Para una sexualidad sana™ que
se ha disefiado en la institucion educativa de Estructurar dentro de su proyecto educativo
institucional.

Estructurar es una institucion de educacion para el trabajo y el desarrollo humano que tiene
como mision trabajar con "adolescentes y adultos jévenes con caracteristicas particulares de
aprendizaje, ofreciéndoles una real oportunidad de formacion integral, proyectandolos
hacia el futuro como adultos independientes, productivos y activos en el medio familiar,
social y laboral™ (cita, Estructurar, 2009). En su vision "Estructurar se proyecta como la
institucion lider en los procesos de formacion integral, orientacion profesional, capacitacion
laboral, e integracion a la vida productiva de los adolescentes y adultos jovenes con
caracteristicas particulares de aprendizaje en nuestro pais, siendo gestores permanentes de
oportunidades para el desarrollo de un proyecto de vida auténtico, digno y exitoso para
cada uno de ellos como personas y construyendo redes en la comunidad social, cientifica y
empresarial mediante las cuales se les reconozca y se les valore como trabajadores
eficientes y utiles."(Estructurar, 2009)
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Se trata entonces de una institucién con una amplia experiencia, fundada en 1992 como
respuesta al grave problema del desempefio ocupacional que presenta un alto nimero de
jévenes con deficiencias en el pensamiento y en la personalidad, que al llegar a su
adolescencia no logran responder en forma adecuada a los requerimientos académicos y de
socializacion de los programas académicos regulares en la escolaridad y la universidad,
viéndose interrumpido o estancado tanto su proceso educativo, como su proyecto de vida,
al no contar con la oportunidad de continuar su crecimiento como adolescentes. Asi
entonces se trata de una institucion que ofrece una alternativa real a una necesidad sentida
en la comunidad, que presta un servicio dirigido a la formacion para la vida adulta y a la
capacitacion laboral de jovenes con Necesidades Educativas Especiales, (NEE). Como
parte de ese proceso de formacion para la vida adulta, es muy importante el programa de
sexualidad del que trata el presente estudio.

Como se deriva de las definiciones dadas y de lo dicho anteriormente en la introduccion, es
fundamental que los profesionales de la salud o de la educacién que mantienen un contacto
frecuente con esta poblacion y sus familiares, desarrollen estrategias y pautas claras de
relaciéon con ellos que permitan el reconocimiento individual de las personas con
discapacidad cognitiva como seres sexuados, cuestion que, como se busca demostrar en
esta investigacion, puede ser considerado como fundamental(es condicién sin ecuanum)
para tener una vida sana y normal.

¢Qué se puede hacer entonces para pasar de lo expresamente aceptado como un derecho a
lo expresamente vivido, en este aspecto fundamental de estas personas que por sus
caracteristicas tienen NEE? Sin duda como dice un refran popular “del dicho al hecho hay
mucho trecho” pero surgen las obligatorias preguntas: ¢podra ser posible que ese trecho no
sea tan largo y complicado de atravesar?, ;es posible pasar en este tema vivencial,
efectivamente del dicho al hecho?

Como en casi todos los asuntos humanos, la respuesta a este interrogante dependera de la
situacion particular de cada persona y de su contexto pero es claro que el solo hecho de la
aceptacion expresa del derecho a la sexualidad, remite a un cuestionamiento abierto acerca
de estos temas que, en el caso de los padres de hijos con discapacidad cognitiva, toman la
forma de preguntas concretas que generalmente se plantean de la siguiente manera:

¢Tiene mi hijo o hija derecho a tener relaciones sexuales?, ;es deseable que las tenga?,
¢Puede mi hija quedar embarazada?, ¢ Sera capaz mi hijo o hija de criar y educar un hijo?,
¢Le parece que a nuestra hija o hija, le interesa de verdad el sexo opuesto?, ¢Podria mi hijo
o0 hija mantener una relacion de pareja estable?, ;Podra casarse y vivir independientemente
con su pareja?, ¢Podra tener y mantener un grupo de amigos?. (Edwards, Elkins, 1988)

PRINCIPIOS DE UN CAMINO POSIBLE PARA LA SEXUALIDAD SANA

Reconocer conscientemente estos angustiosos interrogantes, es el inicio de un camino que
los padres y los demas adultos del entorno de los jovenes adolescentes con discapacidad
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cognitiva deben tomar para que se dé la posibilidad cierta de una sexualidad sana para sus
pupilos. A partir del reconocimiento mencionado y siguiendo los planteamientos de Jean P.
Edwards y Thomas E. Elkins en su libro “Nuestra sexualidad”, el camino puede
continuarse si se trabaja alrededor de 3 principios béasicos que implican un verdadero
cambio de actitud del entorno adulto en referencia a la persona con NEE; estos son:
Expectativas Elevadas, Normalizacion y Dignidad Humana. (Edwards y Elkins, 1.988)

El primero corresponde a la actitud de favorecer al maximo el crecimiento potencial de la
persona con NEE; para que se desenvuelvan y tengan un ritmo de vida normal, debemos
esperar y creer que ellos tienen la capacidad de crecer y desempefarse segun el mismo
esquema de desarrollo que aquellas personas sin dificultades. Las expectativas de los
educadores deben ajustarse a su realidad y a sus caracteristicas personales, tal como lo
hacen con otras personas de su medio.

El segundo principio, la Normalizacion, corresponde precisamente al proceso de generar
los mismos ritmos, esquemas y condiciones en la vida diaria para las personas con
dificultad que los que esperan y exigen las personas Ilamadas normales; esta es una
consecuencia natural de unas expectativas apropiadas e implica la atribucion clara y
expresa de los derechos humanos a medida que se avanza en el proceso de desarrollo.

Por Gltimo esta el principio de Dignidad Humana que como correlato natural de unas
expectativas normalizadoras, se refiere al trato como persona que debemos recibir todos los
seres humanos y que implica ser tenido en cuenta para escoger lo que se quiere, tener
privacidad y tener opiniones, necesidades y deseos propios.

La experiencia diaria de mas de 10 afios de trabajo en Estructurar, asi como los sistemas de
evaluacion y seguimiento periodico gque en ella se ejecutan, permiten presentar este camino
como una posibilidad valida para el desarrollo de una sexualidad sana para personas con
discapacidad cognitiva.

Se sostiene que muy seguramente es a partir de la comprension y el compromiso con los 3
principios mencionados, como realmente se favorece el crecimiento general y la vivencia
expresa y real del derecho que tienen las personas con discapacidad cognitiva de ejercer su
sexualidad.

ESTRATEGIAS PARA EJERCER LA SEXUALIDAD

Toda persona pero particularmente aquellas con NEE, requiere de su entorno para asumirse
como ser sexuado y para ejercer su derecho a la vida sexual; el medio en que viven los
adolescentes y jovenes con discapacidad cognitiva lo constituyen primordialmente su
familia y el centro educativo al que acuden diariamente.

Es por eso que el “qué hacer” o las “claves” para una sexualidad sana y normal en las
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personas a las que nos venimos refiriendo, van necesariamente dirigidas a ese entorno
adulto, cuyos representantes reales son los favorecedores o no para que la brecha, entre el
derecho expresamente aceptado de que ejerzan una sexualidad plena y la vivencia real de la
sexualidad sana, finalmente se cierre.

En la experiencia de estructurar, los principios de los que se viene hablando guian el
desarrollo institucional del curriculo y especificamente, en lo que propende por un
desarrollo sexual sano, se concretiza en 3 tipos de estrategias a saber: Programa de
informacidn sobre temas de sexualidad, Actividades curriculares y extracurriculares que
propician experiencias de vida y Desarrollo de pautas en el entorno adulto para la vida
sexual normalizada y sana.

El PROGRAMA DE INFORMACION SOBRE TEMAS DE SEXUALIDAD es la
estrategia que busca dar una informacidn cierta, clara, pertinente y adecuada acerca de los
temas fundamentales de la sexualidad; para ello se ha establecido la asignatura de
Sexualidad donde se trata el tema contando con ayudas didacticas apropiadas a la edad y las
caracteristicas de pensamiento de los alumnos. Los contenidos son los clasicos que se
tienen en la mayoria de manuales de sexualidad como son el impulso y funcionamiento
sexual, su satisfaccion, la masturbacion y las relaciones sexuales, las etapas del desarrollo
sexual, las actividades publicas, privadas e intimas, proteccion a la agresion sexual, la
pornografia y el abuso sexual, las enfermedades de transmision sexual y cualquier otro
temas relacionado y pertinente que se considere pertinente. (Torres y col, 1996).

La segunda estrategia corresponde a las ACTIVIDADES QUE PROPICIAN
EXPERIENCIAS DE VIDA relacionadas con la sexualidad. Se trata de disefiar eventos
propios del devenir adolescente normal, donde los jovenes puedan tener acercamientos y
vivir en la practica su sexualidad. Desarrollar conscientemente esta estrategia permite no
caer, como se dice frecuentemente, en “la teoria del beso” sino tener la experiencia vivida
para conocer realmente lo que es “dar y recibir un beso”. Se busca establecer momentos y
circunstancias para el baile, el cortejo, la amistad, la caricia respetuosa, el noviazgo, la
satisfaccion sexual segura, etc., etc. La realizacion de fiestas, encuentros de diferentes tipo,
paseos, salidas de amigos y demas, permite vivir una sexualidad que no solo se refiere a la
actividad sexual literal sino que también implica al carifio, a la aprobacion, al afecto y a las
relaciones sociales donde se puede ubicar vivencialmente a la sexualidad, en una
perspectiva mucho mas amplia, integral y humana.

Por altimo, la estrategia del DESARROLLO DE PAUTAS BASICAS DEL ENTORNO
ADULTO para la vida sexual normalizada y sana busca generar la sensacién en los jévenes
de que no estdn solos en su proceso de crecimiento y que pueden contar con adultos
confiables, dispuestos y que los quieren, para abordar y comprender las dificiles emociones
que se experimentan en la vivencia de la sexualidad

¢Que pueden experimentar los adolescentes con discapacidad cognitiva con respecto a lo
sexual? La respuesta mas factible es que seguramente experimentan lo mismo que todas las
personas vivimos en ese fundamental momento de la existencia, cuando se jugoé tanto de la
vida de cada uno. Si esto es asi y sabiendo que por eso mismo para todos el hablar de lo
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sexual es un tema complicado y més adn si nos metemos en el campo de que es lo “correcto
o lo incorrecto” en relacion con lo sexual,... ;qué hacer como adultos para ayudar a que
estos jovenes tengan una sexualidad sana y normal? La solucion a este interrogante
fundamental no es facil pero en Estructurar se ha visto como muy favorable el poder
desarrollar activamente las siguientes 3 pautas basicas en la relacion de los educadores con
los alumnos a su cargo: Acompafar, Dialogar, Apoyar. Hemos conceptuado estas pautas de
la siguiente manera:

ACOMPANAR significa no dejarlos solos sino estar ahi con ellos en sus vivencias, estar
disponibles, presentes.

DIALOGAR implica hablar oportuna, directa e intimamente sobre los temas basicos de
sexualidad en la medida en que aparezcan como algo propio de su crecimiento.

APOYAR se refiere a crear las condiciones externas e internas para facilitar que se
experimenten y se viva la sexualidad normal.

En la medida en que los adultos del entorno desarrollen ACTIVAMENTE estas tres pautas
que de por si son complementarias, aumentan significativamente las posibilidades de que
los jovenes con NEE puedan vivirse como seres con derecho y oportunidades reales de
ejercer su sexualidad.

Desde luego y ante lo polémico que puede ser discutir sobre los limites entre lo que esta
bien o0 no en los temas sexuales, el ejercicio de estas tres pautas basicas se debe enmarcar
alrededor del principio ético fundamental de la no Maleficencia que como plantea el
médico Victor M. Méndez G. en un articulo sobre el tema de la bioética "desde Hipdcrates
hasta la actualidad todos los codigos de ética médica han tenido el principio de no
maleficiencia como principio rector de la practica médica sobre la cual no hay discusién”
(Thumpson,2012) Este principio resulta fundamental en general para la convivencia social
y en Estructurar, a partir de la formulacion inicial de Hipocrates "Primun Mon nocere",
"Primero no hacer dafio”, se ha enunciado de la siguiente manera con respecto al
comportamiento sexual:

En el ejercicio de la sexualidad debemos cuidarnos de:
No hacernos dafio a nosotros mismos

No hacerle dafio a otro

No hacerle dafio a un tercero.

Se entiende entonces que esta regla es recomendable para todo lo humano pero méas aun en
lo relativo a lo sexual, sobre todo si aceptamos que su ejercicio es deseable, normal y
necesario para tener una vida sana y satisfactoria.
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Asi entonces, los adultos del entorno de las personas con discapacidad cognitiva deben
plantearse conscientemente: ¢Deseamos que nuestros jovenes logren una normalizacion?,
¢Que tengan una vida normal?, ; Aceptamos que la actividad sexual adecuada y en pareja es
parte de esa vida normal?

Si la respuesta es afirmativa entonces ¢qué debemos hacer? De nuevo y siguiendo la regla
ética basica de convivencia enunciada: Acompafar, dialogar y apoyar.

Como ya se menciono, el papel del adulto debe ser ACTIVO, nunca pasivo. Los adultos
tenemos que tomar la iniciativa tanto para contener y limitar con carifio y firmeza, como
para estimular y motivar.

En resumen y de acuerdo a lo planteado, es clave trabajar propositivamente las tres
estrategias descritas para propender por una vida sexual sana y normal en personas con
discapacidad cognitiva.

En Estructurar se han desarrollado y aplicado conscientemente desde hace afios con
significativos resultados positivos que se han podido constatar de acuerdo a los
seguimientos y controles que se realizan periddicamente cuando se evaluan diferentes
aspectos y logros del comportamiento sexual sus alumnos, situacién que motivo la
investigacion en la cual basa el presente articulo.

La experiencia y la propuesta que quiere compartir la Institucion, plantea un papel claro en
la responsabilidad de los adultos para procurar el ejercicio pleno del derecho a una
sexualidad sana de las personas con NEE que estan a su cargo y que los llevan a estar con
ellos alrededor de temas, vivencias y momentos con respecto a:

Cambios corporales, contactos corporales apropiados e inapropiados, higiene sexual,
poluciones nocturnas, la masturbacion, las relaciones sexuales, el abuso sexual, la
Homosexualidad, los suefios sexuales, el enamoramiento, el cortejo, la eleccion de pareja,
el control natal, y en general todos aquellos otros que por la situacion de cada momento,
amerite.

METODO
DISENO

Como ya se menciono, el presente articulo esta basado en una investigacion cuantitativa
que utiliza una metodologia que incluye la descripcion y sustentacién conceptual de un
programa educativo que busca el desarrollo sano y normal de la sexualidad en personas con
discapacidad cognitiva.

Se plantean los principios, estrategias y pautas primordiales que sustentan el curriculo que
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soportan el programa de sexualidad dentro del entorno educativo para ver sus beneficios o
no en los jovenes que se han estado formando en una institucion inspirada en estos
fundamentos y modelo.

Los resultados de la intervencion formativa se sustentan mediante un estudio de la
evaluacion formativa de corte transversal que se lleva a cabo con los alumnos de
Estructurar por parte de los educadores de la institucion. La aplicacion del instrumento se
Ilevd a cabo en los meses de junio y noviembre de los afios 2010, 2011 y 2012, dentro del
marco de las habituales actividades de evaluacion y seguimiento de los alumnos al finalizar
un semestre lectivo.

INSTRUMENTO

Para el presente estudio se utilizo especificamente el factor de sexualidad de la ficha de
evaluacion de estatus de etapa “basada en la “escala de estatus de edad” que fueron
disefiadas ambas por el equipo transdisciplinario de Estructurar inicialmente en 1998 y que
han venido siendo adaptadas y complementadas por los equipos del momento cada 2 afios
hasta lograr su version actual de 2007.

La escala de estatus de edad se basa en el concepto psicosocial de “estatus de edad”
postulado por Cain en 1976 y citado por Blanco en el capitulo 6 de la compilacion de
"Psicologia evolutiva" de Carretero, Palacios y Marchesi, que se refiere al "sistema
desarrollado por una cultura para dar caracter ordenado y predecible al curso seguido por
los individuos” (Carretero y col, 1986). La escala de estatus de edad es “el conjunto de
eventos que llegada cierta edad, se espera que sucedan en la vida de un a persona. Esos
eventos le dan una imagen y posicion (Carretero y col, 1986) en la medida en que la
persona asume el rol correspondiente. Se entiende por rol “el comportamiento que cada
persona presente en un evento determinado, desempefiando un papel especifico en su
contexto social” (Carretero y col, 1986)

La escala esta organizada alrededor de 4 factores determinantes del estatus de edad:
identidad personal, relaciones familiares, relaciones sociales y sexualidad, que el equipo de
estructurar en su momento y hasta la actualidad, ha establecido que son un indicativo
valioso del estado de desarrollo de un individuo. La escala a su vez esté estructurada de
acuerdo a las etapas de la adolescencia sugeridas por G. Carvajal en el libro " Adolecer: la
aventura de una metamorfosis"”, que son: Adolescencia puberal, Adolescencia nuclear y
Adolescencia juvenil y que corresponden a las tres etapas formativas que maneja
estructurar y que organizan la ficha de evaluacion de “estatus de etapa”: Formacion Basica,
Orientacion Vocacional, capacitacién

Para esta investigacion se tomo la ficha de evaluacion de estatus de la etapa de capacitacion
gue consta de 40 items o afirmaciones tipo Likert (con variacién de 1 a 4, siendo 1 ausencia
total del evento, 2 presencia ocasional del evento, 3 presencia frecuente del evento y 4
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presencia clara y completa del evento) y concretamente se utilizan las 10 afirmaciones
correspondientes al factor “sexualidad” que se refiere a eventos relacionados con las
interacciones de la persona con el sexo y la pareja que se espera aparezcan en una persona
durante su adolescencia juvenil que, de acuerdo a diferentes autores expertos en
adolescencia, va desde aproximadamente los 18 a los 25 afios de edad.

Los items a evaluar de acuerdo al rol esperado de Novio y pretendiente formal son:

e Busca y acepta como una necesidad una relacion de pareja estable, que le ofrezca
compafiia y le permita una vida sexual gratificante

e Se muestra celoso (a) y algo posesivo con su novio (a) o con la persona a la cual
esta pretendiendo

e Busca la intimidad en el noviazgo sin comentar a sus amigos detalles de la relacion

e Dialoga y establece con su pareja las condiciones para el manejo de su relacion

e Comenta situaciones de su relacion con una persona de confianza

e Mantiene una actividad sexual responsable

e Su relacién de noviazgo se extiende a ambientes sociales fuera de la institucion

e Demuestra una actitud seria y respetuosa con su sexualidad y con la de los demas

e Se cuestiona y piensa en su futuro con relacion a casarse y tener hijos

e Acepta el apoyo familiar para el manejo de su relacion de noviazgo

MUESTRA'Y MUESTREO

Las evaluaciones del presenté estudio se llevaron a cabo en Estructurar, institucion de
formacion profesional especial, ubicada en la localidad de Barrios Unidos, en el Barrio La
Castellana de Bogota y que trabaja con adolescentes y adultos jovenes con Necesidades
Educativas Especiales que presentan discapacidad cognitiva y un nivel de funcionalidad
catalogado como de Inteligencia: Promedio Bajo, Limite, Leve y moderado (C. I. entre 80
y 50).

El instrumento fue diligenciado por el equipo docente de la institucién como parte de sus
funciones habituales de evaluacion y seguimiento de los alumnos al finalizar el semestre
académico, de acuerdo a la observacion cotidiana, a su percepcién y al conocimiento de
cada uno de los alumnos a su cargo. El equipo integrado por minimo 4 profesionales
(compuesto por Terapeutas Ocupacionales, psicologos, fonoaudiélogos y/ o instructores),
discuten cada item y deciden la presencia 0 no en cada alumno, del evento esperado antes
de su correspondiente calificacion.

El instrumento global para fines de este estudio fue aplicado a todos los jovenes mayores de
18 afios que ingresaron desde el segundo semestre de 2006 hasta el segundo semestre de
1012, luego de finalizar el primer semestre como alumnos de la institucion como pre test y
posteriormente como post test, a esos mismos alumnos al finalizar el 3 semestre de
capacitacion luego de haber estado recibiendo el programa de sexualidad (de la institucion)
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durante su permanencia durante minimo 3 afios (de 2 a3 semestres el Formacion bésica, 1
semestre en etapa Orientacion profesional y 3 semestres en etapa de capacitacion). Se toma
este criterio de inclusion pues corresponde al momento aproximado del inicio de la etapa de
adolescencia juvenil que son los eventos esperados para la edad, a los que se refiere la
evaluacion del factor de sexualidad del instrumento global utilizado.

De la muestra para el estudio global fueron excluidos aquellos jovenes mayores de 18 afios
que en el pre test, al final del primer semestre como alumnos de la institucion, hayan
obtenido un puntaje considerado como adecuado para su edad, ya que mostrarian un
desarrollo sexual sano que no depende de la variable que queremos estudiar del programa
formativo para la sexualidad que propone Estructurar. La poblacion de esta investigacion
corresponde entonces a aquellos jovenes que por su edad, deberian obtener y no la
obtienen, una valoracion adecuada en el instrumento, como es el caso de lo esperado para
cualquier joven, con discapacidad cognitiva o no, después de sus 18 afios.

En total se aplicd el instrumento para esta investigacion a un total 36 jovenes en los
momentos ya sefialados y con las caracteristicas descritas anteriormente. De ellos, tres
fueron excluidos de la muestra porque no cumplen el criterio de inclusién por obtener un
puntaje en el Pretest, acorde con lo esperado para su edad. Asi entonces, quedo definida
para su estudio una poblacion de 33 individuos.

ANALISIS DE LOS DATOS

El instrumento y sus resultados fueron ingresados en una base de datos Excel que permite
el analisis estadistico el cual se realiz6 con base en los resultados de los puntajes y los
promedios obtenidos, la comparacion de resultados y sus porcentajes de variacion.

Los eventos evaluados fueron numerados de la siguiente manera:

1. Busca y acepta como una necesidad una relacion de pareja estable, que le ofrezca
compafiia y le permita una vid a sexual gratificante.

2. Se muestra celoso(a) y algo posesivo con su novio(a) o con la persona a la cual esta
pretendiendo

3. Busca la intimidad en el noviazgo sin comentar a sus amigos detalles de la relacion.
4. Dialoga y establece con su pareja las condiciones para el manejo de su relacion.
5. Comenta situaciones de su relacion con una persona de confianza.

6. Mantiene una actividad sexual responsable.
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7. Su relacion de noviazgo se extiende a ambientes sociales fuera de la institucion

8. Demuestra una actitud seria y respetuosa con su sexualidad y con la de los demas.
9. Se cuestiona y piensa en su futuro con relacion a casarse y tener hijos.

10. Acepta el apoyo familiar para el manejo de su relacion de noviazgo.

11. La escala usada en todos los graficos es la misma definida en el instrumento
aplicado.

RESULTADOS

Del total de los 39 jovenes mayores de 18 afios que ingresaron a la institucion durante el
periodo comprendido entre el segundo semestre del 2006 al segundo semestre del 2012, 3
obtuvieron un resultado adecuado a lo esperado para su edad y fueron excluidos del
presente estudio. Esta cifra corresponde al 8,33% del ingreso, siendo significativo y
preocupante que el 91,67% restante cuando ingresaron a la institucion, presente un
desarrollo sexual no acorde a lo esperado para su edad cronoldgica.

Fueron analizados entonces un total de 33 individuos en edad promedio de 25 afios de los
cuales corresponden 11(33.3%) al sexo femenino y 22 (67.7%) al sexo masculinos.

La figura nimero 1 muestra la diferencia promedio de todos los eventos en la evolucion de
la poblacién de estudio. En el prestest la poblacion global obtuvo un puntaje promedio de
1.41 contra un postest de 2.62, evidencidndose una diferencia de 91% de evolucion entre el
uno y el otro. (Pretest y postest.) (Un puntaje promedio de 2.28 corresponderia al 100% de
evolucion)

DIFERENCIAS PROMEDIO ENTRE PRETEST Y POSTEST

91%

ESCALA DE ESTATUS DE ESTUDIO

PRETEST POSTEST

Figura nimero 1 (Diferencia promedio entre pretest y postest)
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La figura nimero 2 muestra la diferencia promedio de evolucion de una muestra
representativa de la poblacion evaluada (los 10 ultimos que ingresaron en el periodo
tomado en la muestra, 3 de sexo femenino (30%) y 7 de sexo masculino (70%)). Se observa
que el menor porcentaje de evolucion se encuentra entre 17% y el mayor porcentaje de
evolucion supera el 170% con relacion al pretest.

DIFERENCIA PROMEDIO POR INDIVIDUO

B PRETEST

I ‘ ‘ ‘ -P‘mw

INDIVIDUO

ESCALA DE ESTATUS DE EDAD

Figura namero 2 (Diferencia promedio por individuo)

La figura nimero 3 muestra la evolucion promedio de cada evento evaluado. Asi, el evento
namero 1 y el ndmero 10 alcanzan un 103% de evolucién en el postest con relacion al
pretest, el evento nimero 2 82%, el evento nimero 3 80%, el evento nimero 4 62%, el
evento numero 5 96%, el evento nimero 6 91%, el evento nimero 9 107%, el evento
numero 8 82% y el evento nimero 7 con el mayor porcentaje de evolucion correspondiente
a 109% encontrando en la poblacion evaluada que su relacion de noviazgo se extiende a
ambientes sociales fuera de la institucion.

PROMEDIO DE EVOLUCION DE CADA EVENTO

a S - —

s - B PRETEST
. ‘ - - B oostesT
1
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] & ! el /
7 — ‘
8 e MY
5
10

ESCALA DE ESTATUS DE EDAD

TIPO DE EVENTO

Figura numero 3 (Promedio de evolucién de cada evento)

La figura numero 4 muestra la evolucion de cada evento en el sexo femenino. Se evidencia
para el evento numero 1 una evolucién del 122%, el evento nimero 2, y nimero 6 con
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129%, el evento numero 3 93%, el evento numero 4 86%, el evento nimero 5 y el nimero
9 136%, el evento nimero 8 107% Yy los eventos numero 7 y el namero 10 con el mayor
porcentaje de evolucion correspondiente a 150%, encontrando que el sexo femenino
pretende una relacion de noviazgo que se extiende a ambientes sociales fuera de la
institucion y acepta el apoyo familiar para el manejo de su relacion.

EVOLUCION DE CADA EVENTO EN EL SEXO FEMENINO

37
| I FReTEST
\ -
2 E costest
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2
3 -
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3 = - /
. ——— . /
B — /
a T —

Figura nimero 4 (evolucion de eventos en sexo femenino)

ESCALA DE ESTATUS DE EDAD

La figura nmero 5 muestra la evolucion de cada evento en el sexo masculino. Se observa
para el evento nimero 1 93% de evolucion, el evento nimero 2 58%, el evento nimero 3
81%, el evento nimero 4 65%, el evento nimero 5 82%, el evento numero 6 47%, el evento
namero 7 108%, el evento nimero 8 42%, el evento numero 10 75%, y el evento numero 9
con el mayor porcentaje de evolucion 112% encontrando que esta poblacion acepta el
apoyo familiar para el manejo de su relacion de noviazgo.

EVOLUCION DE CADA EVENTO EN EL SEXO MASCULINO

1

TIPO DE EVENTO

-F'RETEST
—
8 I 4
9
10

Figura numero 5 (Evolucidon de cada evento en sexo masculino)

ESCALA DE ESTATUS DE EDAD

5

La figura nimero 6 muestra la diferencia en la evolucion de los eventos por sexo. Se
evidencia una mayor evolucion del total de los eventos evaluados en el sexo femenino con
un porcentaje de diferencia del 52%
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EVOLUCION POR SEXO

1,60 |
1,40 |
1,20
1,00 |
0,80 |
0,60
0,40 |
0,20
0,00 -

FEMENINO

MASCULINO

Figura 6 (Evolucion por sexo)

CONCLUSIONES

A partir de la sustentacion conceptual presentada y de los resultados del instrumento de
evaluacion se puede dar firmeza y mayor fuerza a la idea de la conveniencia de desarrollar
y mantener un programa de educacion sexual asi concebido, que posibilite la vida sexual
sana y normal en personas con discapacidad cognitiva.

Desde luego, si se tiene en cuenta que en el tema sexual existen diferentes posiciones
culturales con respecto a lo que es correcto o0 no sobre este importante y central aspecto de
la condicion humana, posiblemente la afirmacion anterior puede ser puesta en cuestion
desde las diferentes miradas que puedan realizar aquellos que, como padres, docentes, o
terapeutas, conviven diariamente con personas en esta condiciéon. Sin embargo, la
experiencia sistematica dentro de una institucién que basa su curriculo en los principios y

pautas aqui sustentadas, muestra unos resultados que permiten argumentar a favor de lo ya
expresado.

Los resultados de la aplicacion del instrumento, realizada en consenso por docentes,
expertos con formacion terapéutica y conocedores de sus alumnos, proveen una base solida
para sustentar este tipo de programas y muestran ademas la importancia del medio adulto
proveedor para la superacion de las dificultades individuales y la posibilidad de convertir
un programa de sexualidad, coherente y sustentado en conceptos humanistas de la
psicologia, la pedagogia y los derechos humanos, en un factor contextual facilitador dentro
de una institucién educativa que facilita el crecimiento del ser humano total y la
satisfaccion de las necesidades sexuales que toda persona necesita.
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Lo anterior se respalda en las evidencias que muestran los resultados que ilustran la
diferentes graficas que presentamos. En ellas se puede observar que evidentemente hay un
incremento significativo en los eventos que permiten inferir el desarrollo sexual de las
personas evaluadas pertenecientes a la muestra con la que se trabajé en el presente estudio.

Es claro que para lograr estos resultados y generar mayores posibilidades de que los
jévenes con discapacidad cognitiva puedan acceder a la vida sexual a la que tienen derecho,
se debe contar con la participacion activa y continuada de los adultos del entorno y que es
la institucion educativa donde ellos se desenvuelven, la encargada de liderar los procesos
que jalonen el crecimiento. La experiencia de investigacion indica que el camino adecuado
esta en el desarrollo de pautas y estrategias claras y coherentes como las que se propone en
este estudio.

Es tarea de todos los que trabajamos en la educacion de personas con Necesidades
Educativas Especiales y en particular con discapacidad cognitiva, continuar profundizando
en estos aspectos que nos permitan tener mayor seguridad y conocimiento en la labor
cotidiana de procurar por una vida sexual sana y plena de la poblacién con la que
trabajamos.
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