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Resumen

La Sexualidad Humana es una parte inherente a todo ser humano, por lo que no
podemos obviar su existencia en la vida de la persona con discapacidad intelectual. En el
presente trabajo se pone énfasis en el entorno inmediato de dicha persona: la familia. Esta
investigacion tuvo el objetivo de conocer la caracterizacion que hacen los familiares de la
manifestacion de la Sexualidad Humana de la persona con discapacidad intelectual. El
trabajo de investigacion fue realizado desde una metodologia cualitativa-mixta con el fin de
obtener una imagen mas completa del fendmeno. ElI modelo tedrico principal del trabajo es
el “modelo holbénico de la sexualidad humana” presentado por Eusebio Rubio (1994). Se
trabajé con tres familias, que fueron contactadas de la manera particular. El instrumento
utilizado fue la entrevista abierta, estas fueron realizadas de manera individual y grupal,
con el fin de recolectar los datos necesarios que luego fueron sometidos a un andlisis de
contenido. Los resultados obtenidos podrian ser un aporte interesante para profesionales y
futuros profesionales que trabajen en esta area, como también un lugar de problematizacion

para quienes forman el contexto escolar y familiar de la persona con discapacidad.



Abstract

Human Sexuality is an inherent part of every human being, so we cannot ignore
their existence in the life of the person with intellectual disabilities.In this paper emphasis is
on the immediate environment of the person: the family. This research had the objective of
know the family members ‘characterization of the manifestation of Human Sexuality of
person with intellectual disabilities. The research was performed from a qualitative-mixed
methodology in order to obtain a more complete picture of the phenomenon. The main
theoretical model of labor is the "holonic model of human sexuality” presented by Eusebio
Rubio (1994).We worked with three families, who were contacted in particular. The
instrument used was an open interview, these were conducted individual and a group, and
in order to collect the necessary data were then subjected to content analysis. The results
could be interesting for professionals and future professionals working in this area, as well
as a place for those who are problematize the school and family context of persons with

disabilities contribution.
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Introduccion

La presente investigacion parte de un enfoque sistémico, tomando el concepto de
holon para comprender la complejidad implicada en tematicas como la Sexualidad Humana
y la discapacidad intelectual, y la interaccion de estas con el contexto inmediato: la familia.
A partir de la lectura de investigaciones anteriores y de la revision de la literatura se
constatd que no existen trabajos que conjuguen ambos ejes tematicos desde la perspectiva
elegida. Sin embargo, podemos encontrar investigaciones que hablan de la inquietud que
este tema desencadena en la vida de la persona con discapacidad intelectual como asi
también en la de su familia y en el contexto escolar a la hora de abordarla.

Me parece interesante trasladar el Modelo de los Holones Sexuales a las
manifestaciones y desarrollo de la sexualidad humana en la persona con discapacidad
intelectual. Este modelo, desarrollado por el doctor Eusebio Rubio Aurioles en
1994, muestra la complejidad implicita de la Sexualidad Humana bajo el paradigma
sistémico. Para ello la investigacion se focaliza en la perspectiva que los familiares de una
persona con discapacidad intelectual (la cual debe formar parte del holén de los hermanos)
tengan acerca de la Sexualidad Humana. Es por ello que comenzaré en el primer capitulo

del marco tedrico haciendo una breve presentacion sobre el modelo, para luego adentrarnos
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al concepto de holon en primer lugar y al de Sexualidad Humana en segundo. Mas adelante

seran explicados en profundidad cada uno de los Holones de la sexualidad humana, para
culminar estableciendo una relacién entre la sexualidad humana y la discapacidad
intelectual.

Con el objetivo de explicar el concepto de discapacidad en el capitulo 2 se hara un
recorrido sobre la perspectiva historica de la clasificacion planteada por la OMS que
comienza describiendo a la discapacidad con la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalia, y continta con la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento. Y para cerrar serealizard una breve descripcion de la relacion existente

entre la discapacidad y la Teoria General de los Sistemas.

Para hacer foco en la discapacidad intelectual se torna necesario responder a la
pregunta ¢Retraso Mental o Discapacidad Intelectual?, poder diferenciar entre ambos
conceptos y comprender la evolucion del mismo. Y para cerrar este capitulo, si de
paradigma sistémico estamos hablando, serd necesario comprender a la discapacidad como

una construccion social.

En el dltimo capitulo del marco tedrico focalizaremos en la descripcion del
concepto de familia como sistema, la comprension de los Holones familiares, el ciclo vital
familiar, las crisis vitales familiares y por ultimo la familia como sistema en interaccion con

otro sistema: “discapacidad”.

El Marco Metodologico se desarrollard en la segunda parte de este trabajo,
estecomprendera el problema de investigacion, los objetivos, la metodologia utilizada, el

tipo de disefio, la descripcion de la muestra y los instrumentos utilizados y por Gltimo se
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describiran los procedimientos realizados. La tercer parte comprendera la Presentacion de

los Resultados, dondese expondra el anélisis tanto cualitativo como cuantitativo de los

datos recogidos mediante las entrevistas abiertas.

En Gltima instancia se daran a conocer las conclusiones obtenidas, las cuales no son
generalizables porque al ser una muestra No probabilistica, son validas Unicamente para las

familias entrevistadas.
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PRIMER PARTE:Marco

Tedrico
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Capitulo 1: Sexualidad Humana
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1.1. Modelo de los Holones Sexuales.

Comenzaremos el apartado del Marco Tedrico profundizando acerca de la teoria
eje de este trabajo de investigacion que es el Modelo de los Holones Sexuales (Rubio,
1994), con el objeto comprender a la Sexualidad Humana para luego adentrarnos en la
misma en el contexto de una discapacidad intelectual abordadadesde el ambito familiar.

Dicho modelo fue creado por el Doctor en Sexualidad Humana Eusebio Rubio
Aurioles, la motivacién del autor surge de una situacion de paradoja epistemoldgica,
donde no hay una metodologia Unica desde la que se pueda abordar a la Sexualidad
Humana, ya que se incurriria en el error de caer en la simplicidad de afirmar queesta es
un fendmeno ya sea puramente bioldgico, social, o psicolégico. Sin embargo este autor
se plantea poder observar la complejidad que implica hablar de Sexualidad Humana y
para ello toma la Teoria General de los Sistemas propuesta originalmente por Ludwig
von Bertalanffy en 1945, lo que permite en primera instancia hablar de la aplicabilidad
vertical del concepto “Sexualidad Humana” y comprender que las manifestaciones de la
misma las encontramos en todos los nivelesmetodologicos tantobioldgico, social y

psicoldgico. (Rubio, 1994)
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Segun Fernandez Moya (2010), la Teoria General de los Sistemas a modo de
primera aproximacion propone definir al Sistema como:
Entidad autbnoma dotada de cierta permanencia y construida por elementos
interrelacionados, que forman subsistemas estructurales y funcionales. Se transforma,
dentro de ciertos limites de estabilidad, gracias a regulaciones internas que le permiten

adaptarse a las variaciones de su entorno especifico. (p. 120)

1.2. Concepto de Holdn.

Cualquier sistema puede ser tomado en tanto parte como todo, no mas uno que lo
otro. Una unidad estad compuesta de partes, y esta es para aquellas partes el suprasistema,
su todo. Simultaneamente, y sin ser interferido por la cualidad anteriormente mencionada,
es el componente de una unidad de orden superior que a su vez la contiene, funcionando
de esta manera como subsistema de un sistema mas amplio. (Anderson y Carl, 1994)

Arthur Koestler (1979, citado en Minuchin y Fishman, 2004) toma el término de
Holon, el cual se refiere a “ (...) aquellas entidades de rostro doble en los niveles
intermedios de cualquier jerarquia: la palabra holdn, del griego hotos (todo) con el
sufijo on (como en protéon o neutrén), que evoca una particula o parte.” (p. 27).

Hablar de entidades de rostro doble, entonces, nos lleva a considerarlo untodo con

su naturaleza independiente, bajo caracteristicas como autonomia y autoconservaciéon. Y
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asuvezes una parte, en interaccion con otras partes, donde el cambio producido en una
de ellas afecta a todas las demas debido a la existencia de unflujo de energia constante
que las mantiene unidas determinando su naturaleza dependiente. (Koestler, 1980, citado
en Edwards, 2005)

El concepto de Holon es una construccion sumamente adaptablelo
queproporciona la flexibilidad necesaria para poder pensarlo en diferente orden
jerarquico.Todos los sistemas estarian formados por elementos en interaccion, y estos
elementos son a su vez sistemas en si mismos, a partir de esto Rubio (1994)se animé a
afirmar que la sexualidad es un sistema compuesto por maltiples elementos o subsistemas
sexuales en interaccion. Arthur Koestler, en 1980, propuso que se llamara Holones a los
subsistemas sexuales. (Rubio, 2008, citadoen Garcia, 2008). Cada uno de estos Holones
sexuales estan atravesados por todos los niveles de estudio del ser humano conservando

asi su aplicabilidad vertical (Rubio, 1994)

1.3. Conceptualizacion de la Sexualidad Humana

El desarrollo de cada una de estasideasconducen a Rubio adefinir a la Sexualidad
Humana como “resultado de la integracion, a traves de la interaccion y experiencias que

se producen por las potencialidades humanas de: a) reproduccién, b) diferenciacion
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sexual, ¢) formacion de vinculos afectivos interpersonales y d) experiencia de placer en el
encuentro erotico.” [El subrayado es propio] Rubio (2008, 448)

Toda potencialidad humana para tener experiencias en las mencionadas
dimensiones de la sexualidad humana (reproductividad, genero, erotismo y vinculo
afectivo) esta determinada por nuestra naturaleza bioldgica (Rubio, 1994). Estas se van
organizando a lo largo del desarrollo de la vida de la persona, y producen una serie de
experiencias, que van conformando significados, equivalencias y hasta una forma
particular de ver el mundo a partir desde estas cuatro dimensiones. (Rubio, 2008)

Rubio (1994) propone que la idea deintegracion es principal en este modelo
tedrico. Entiende por “integracion” que si una parte (elemento) es aislada del todo
(sistema), no puede ser correctamente representada, ya que su actuacion estara definida
siempre a partir de la interaccion con las otras partes.Esta integracion en el caso de la
sexualidad es esencialmente mental, producida a partir de la asignacion de sentido que se
produce en la vivencia de las potencialidades sexuales dadas por nuestra naturaleza
bioldgica.A todo lo dicho podemos sumar el aspecto social que pasa por considerar las
ideas compartidas que se generan acerca de las potencialidades en los grupos sociales.
(Rubio, 2008).

Por ultimo dice Rubio (2008, 448), “La serie de ideas, atributos de las causas,
significados y equivalencias asociados con las experiencias producto de las
potencialidades sexuales, origina las estructuras sexuales, es decir, los cuatro holones

sexuales: reproductividad, género, vinculacion afectiva interpersonal y erotismo.”
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La estructura con la que se concibe a la sexualidad humana es graficada por Rubio
(Rubio, 2008), compuesta por cuatro circulos para representar cada holon y lineas de
interconexion para indicar las interacciones entre cada uno de ellos. Cada uno de los
circulos del esquema, son de igual didmetro con lineas de interconexion en ambos
sentidos. Este esquema esta hecho desde la suposicion de que el desarrollo y la
integracionde los cuatro componentes del sistema, fue armdnica, balanceada y que se ha
logrado una interaccion entre todos ellos, sin embargo, esto representa una situacion ideal
que no ocurre con tanta frecuencia en la practica.Cuando se habla de desarrollo de los
Holones sexuales, se hace referencia al grado de organizacion y complejidad que cada
uno de ellos ha adquirido.Un hol6n desarrollado podra ser identificado a partir de la
expresion de la potencialidad, un holén no desarrollado carece de expresion o no lo hace

con la intensidad y la frecuencia necesaria.(Rubio, 2008)

Reproductividad Género

Vinculacion
afectiva

Erotismo

Figural. Dibujo. Representacion esquematica de los cuatro holones sexuales. (Rubio,

2008)
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1.4. Holones Sexuales

A continuacion se haré un recorrido por cada uno de los Holones Sexuales, ya que
considerando que como parte de un sistema y a su vez siendo un sistema en si, podemos
afirmar que cada uno es lo suficientemente complejo como para requerir una vasta

explicacién. (Rubio, 2008)

1.4.1. Holon de la Reproductividad
Para comenzar hablar del holén de la reproductividad vamos a tomar Jasso

Kamel (2008) quien dice que:

El fendmeno de la reproductividad hace referencia; tanto, a la posibilidad humana de
producir individuos que en gran medida sean similares (que no iguales) a los que los
produjeron, como las construcciones mentales que se provocan acerca de esta posibilidad.
(p. 239)

Como ya se menciond tenemos que saber que la reproductividad comienza como
una potencialidad que surge por el solo hecho de ser seres vivos en busqueda de la
supervivencia (Rubio 1994). Sin embargo, segin Rubio (2009,citado en Navarro
Guadarrama y Hernandez Gonzalez, 2012) “No so6lo es el acto biolégico de
embarazar y ser embarazada” (p. 197), por ello el autor elige denominarla

reproductividad y no reproduccion, ya que plantea que “(...) se relaciona con la
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maternidad o paternidad consientes, es decir, como una eleccion; en otras ocasiones esta
reproduccion se concibe y realiza como una donacion positiva a la sociedad” (Rubio,
2008 citado en Garcia, 2008, p. 34),como donacién positiva a la sociedad podriamos

nombrar el acto educativo mismo, la adopcion, la creatividad, entre otros.

A modo de organizacion, podemos concluir que si bien la reproductividad posee
un nivel biol6gico, que es el primero que sale a la vista, donde encontramos la
reproduccion bioldgica de la especie, que implicaria la concepcion, el embarazo, el
parto, y todas las disfunciones que se producen en estos &mbitos; no podemos dejar de
destacar el nivel psicoldgico y social de la misma. A nivel psicolégico, podemos verlo
expresado en la funcion paterna y materna que se extiende por afios, de la cual depende el
crecimiento fisico y la madurez del ser humano, y en toda la construccion metal que se
desarrolla alrededor de ello. Los temas més estudiados en el plano sociol6gicoson las
significaciones sociales de la concepcion y la contra concepcidn, lainstitucionalizacion de
las politicas reproductivas, los procesos sociales ante la reproduccion humana como base
de los fendmenos demogréaficos que implican a la fertilidad, a la mortalidad y a la

migracion, entre otros. (Jasso Kamel, 2008; Rubio, 1994).

1.4.2. Holén del Género.
Como cada uno de los cuatro Holones de la sexualidad humana el holén del

género es una potencialidad que se desarrolla y evoluciona a medida que pasa el tiempo,

en este caso el género tiene que ver con el aspecto bioldgico de poseer un sexo
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determinado, con lo que nos referimos a que de un mismo tipo de organismo surgen dos
formas, a lo que se denomina dimorfismo a partir de lo cual se construyen
configuraciones mentales acerca de “ser hombre” o “ser mujer”. (Rubio, 1994). Asi a lo
largo de nuestro desarrollo se conforma el género que “refiere a la identidad individual
del individuo (...) al marco interno de referencia que le permite responderse quién es:
hombre o mujer” (Rubio, 2008 citado Garcia, 2008-34). Podriamos decir que las
interacciones estan, en gran medida, atravesadas por el género, el cual permea casi toda la
existencia humana.

Al ser un concepto que conserva la aplicabilidad vertical podemos observarlo en

sus diversos niveles. En un plano bioldgico, tendremos el proceso prenatal y postnatal de
la diferenciacion sexual, las manifestaciones anatomicas (mas evidentes) y las
manifestaciones del sistema nervioso central (menos evidentes) de este dimorfismo.
A nivel psicoldgico, podemos destacar que el género posee una relevancia central en la
conformaciéon de la identidad individual, y se convierte en uno de los principales
componentes de la misma a partir de la Illamada identidad de género o identidad genérica
(Rubio 1994). La Organizacion Panamericana de la Salud (2000, citada en Arango de
Montis, Korman Alfaro y Queipo Garcia, 2008) propone la siguiente definicion:

La identidad de género define el grado en que cada persona se identifica como
masculina o femenina, o alguna combinacién de ambos. Es el marco de referencia
interno, construido a través del tiempo, que permite a los individuos organizar un

autoconcepto y comportarse socialmente en relacion con la percepcion de su propio sexo
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y género. La identidad de género determina la forma en que las personas experimentan su

género y contribuye al sentido de identidad, singularidad y pertenencia. (p. 183)

La identidad genérica antes mencionada tiene como expresion publica los
denominados roles o papeles sexualestos tienen que ver con guiones que marcan lo
esperado por el grupo en relacién al geénero, y la sociedad establece muchas de sus
normas referidas a las interacciones a partir de estos. Estos roles sexuales forman parte
del nivel socioldgico del holon el género (Rubio 1994). Garcia (2008) dice al respecto:

Los llamados guiones, roles papeles, géneros, es decir, las conductas dicotdmicas que
separan y alejan a los hombres y a las mujeres en el plano de las actividades humanas,

son conductas que han de representarse en cada momento en lo cotidiano. (p.33)

1.4.3. Holon del erotismo.
Para describir el holon del erotismo voy a citar Rubio (1994, citado en Navarro

Guadarramay Hernandez Gonzalez, 2012)quien expresa que:“Se entiende como la
dimension humana que resulta de la potencialidad de experimentar placer sexual, la cual
todos poseemos Yy, por lo tanto, somos capaces de desarrollar, vivir y gozar.” (p.197).
Ademas agrega Rubio (2008 citado en Garcia, 2008) que:*(...) remite a las experiencias
identificadas como sexuales, a los procesos humanos en torno a los cuales se organizan la
excitacion sexual, el orgasmo, la vivencia del placer y las construcciones mentales
alrededor de esa vivencia.” (p.34).

De todo lo dicho podemos concluir que el holén del erotismo tiene niveles de

manifestacion bioldgica que incluye elaparato genital masculino y el aparato genital



23
femenino, como también los cambios fisioldgicos que forman parte la respuesta sexual
humana y la influencia del sistema nervioso central (SNC) como la funciéon de los
neurotransmisores en ella. (Wally Rampazzo Bonaldo y Jasso Kamel, 2008)

Sin embargo, lo que hace que el erotismo sea una caracteristica especificamente
humana son sus componentes mentales como la misma definicion citada lo dice. Estos
componentes mentales tienen que ver con las representaciones y simbolizaciones, como
también asi la significacion social y su regulacién(Rubio, 1994). Garcia (2008)dice al
respecto:

El erotismo, por su parte, es un término que se utiliza para denotar la busqueda dela

excitacion sexual; pero también es una manera de vivir la vida, con todos los sentidos,

permitiendo y construyendo el placer, el bienestar y la salud (...)transcurre en el
escenario de la representacién simbdlica de una cultura,y despliega sus poderes en dos
planos: en el espacio de lo privado y en el de lo publico.Depende de factores econémicos,

sociales, politicos, culturales y psicolégicos de cadaépoca, en cada pais, grupo, familia 'y

persona (p.31).

El erotismo trasciende lo sexual-genital, y se transforma en un componente que
también implica el desarrollo de una identidad, una identidad erotica (Rubio, 1994), que
se construye mediante cada una de las significaciones y experiencias que la persona
desarrolla a lo largo de su ciclo vital. Garcia, (2008)habla de estas experiencias que
sobrepasan lo sexual-genital:

El erotismo no solo es algo que se refiere a la sexualidad-genitalidad, sino que es la

pulsion de vida, de salud, bienestar y placer. El erotismo es también una actitud de vida:

implica abrir nuestros sentidos, disfrutar a través de ellos, deleitarse en lo que miramos y
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lo que nos gusta mirar, percibir los aromas que nos gustan, degustar el agua, la comida,
escuchar los sonidos agradables; sentir lo que tocamos con la piel, las texturas, formas,
temperaturas, y gozar cuando somos tocados; es decir, abrir nuestros sentidos para la
vida, para el Eros, vivir desde una postura de placer, hoy. (p.33, 34)

Para concluir, como se ha visto en todo lo explicado no podemos dejar de resaltar
que mas alla de un nivel biologico, el erotismo posee un desarrollo en el plano

psicoldgico y el plano social.(Rubio, 1994)

1.4.4. Holdn del vinculo afectivo.
Rubio (1994, citado en Navarro Guadarrama y Hernandez Gonzélez, 2012)define

el vinculo afectivo como“la capacidad de sentir afectos intensos por otros, ante la

disponibilidad o indisponibilidad de ese otro/a, asi como las construcciones
mentales alrededor de los mismos”. (p. 201)[El subrayado es propio]

La palabra vinculdace alusién a una unidn, a un lazo. Los seres humanos desde
antes denacerestablecemos un nuestro primer vinculo, que en primera instancia esfisico y
lo llamamos cordon umbilical. Este vinculo serompebruscamente al nacer, sin embargo,
la especiehumana necesita del establecimiento de otro tipo de vinculo que permitala
continuidad de la especie. (Bowlby, 1993)

Bowlby (1977), para referirse a este de este concepto, habla de vinculo afectivo o
conducta de apego, que describe como una “(...) propension de los seres humanos de

establecer vinculos afectivos fuertes con otros” (p.201) y agrega que el comportamiento
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de apego es “toda forma de comportamiento que resulta en que una persona alcance o

conserve proximidad de otro individuo preferido y diferenciado” (Bowlby, 1977, p. 201).

El autor plantea que, el bebé va desarrollando una conciencia gradual de la figura
materna y al comenzar a movilizarse por si mismo busca su compafiia ya que requieren
de ella para satisfacer necesidades bioldgicas y fisiologicas,pero también con el fin de
crear este vinculo afectivo. EIl nifio al hallarse en presencia de la madre adquiere
confianza y aumentan las ansias exploratorias, es por ello que ya hacia los tres afios de
edad adquiere un creciente grado de confianza con figuras subordinadas desplegando este
vinculo afectivo en ambiente extrafios,y en paralelo otras actividades normativas y
apropiadas al desarrollo devienen posibles. Esto sucede porque durante la etapa de
adolescencia el vinculo afectivo con los padresse debilitay otros adultos toman igual o
mayorimportancia que los padres,parte de esta conducta afectiva se dirige hacia

instituciones diferentes (Bowlby, 1993).

Es por ello que Rubio (1994, citado en Navarro Guadarrama y Hernandez

Gonzélez, 2012) habla del vinculo afectivo como:

(...)potencialidad humanapara amar, resultado de la necesidad de pertenecery permanecer
en el mundo. Es necesario desarrollar la capacidad de vinculacién afectiva al igual que
los otros componentes, dado que de ese desarrollo dependera la forma en que el

individuose vincule en la vida adulta.(p. 197).

Por lo que podemos concluir que el amor es la forma de vinculacion mas

reconocida y estudiada, sin embargo no es la Gnica forma de establecer un vinculo con las
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demaés personas. Con ello queremos decir que este holdn incluye las diversas formas de
vinculacion como lo son la amistad, el noviazgo, entre otras y los sentimientos que se
despiertan en la formacion de este lazo afectivo. Rubio habla de afectos intensos,lo cual
nos da la posibilidad de decir que los afectos de los que hablamos son muy variados y

hasta antagonicos.

No podemos dejar de observar que ademas de tener un aspecto bioldgico y uno
psicoldgico, hay un nivel sociolégico en el que estan implicadas las regulaciones legales
e institucionales al respecto, como por ejemplo la institucién del matrimonio y su

disolucién a través del divorcio.

1.5. Sexualidad Humana y discapacidad.

A partir de la literatura recogida no podemos negar la existencia de mitos sobre la
Sexualidad Humana en la persona con discapacidad.Es muy frecuente encontrarnos con
diversas creencias que son parte del imaginario colectivo, que no siempre reflejan la
realidad del fenémeno. Silverberg (2006, citado en Rivera Sanchez, 2008)habla deuna
serie de mitos, entre los cuales vamos a destacardos de ellos:

9 Las personas condiscapacidad no son sexuadas.

9 Las personas con discapacidad no requieren educacion sexual.
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Diversos autores hablan al respecto, entre ellos Monjaime (2005) postula que:

“(...) muchas veces los estereotipos sobre la sexualidad vinculados a PcD pueden resultar
contradictorios entre si. Para esclarecer este concepto podemos considerar por ejemplo
gue la creencia todas las PcD son asexuadas se encuentra tan instalada en el
imaginario colectivo como la idea de que las PcD tienen una sexualidad desenfrenada,
muy intensa e incontrolable. Estos dos prejuicios operan de la misma manera, cercenando

los derechos de las personas que son objeto de la discriminacion.” (p. 22)

Estos mitos, se transforman muchas veces en obstaculos que tienen consecuencias
visibles en lavida de la persona con discapacidad intelectual, Cariote Agreda (2012) habla
al respecto y dice:

La sociedad actual sigue viendo la imagen del eterno nifio a aquella persona con

discapacidad intelectual; al que no se le puede conceder determinante autonomias

especialmente en la esfera de la sexualidad y de los sentimientos pese a que crecen y que
sus Organos sexuales se desarrollan al igual que todo individuo que se aprecie dentro de
la normalidad. La atencion se focaliza constantemente hacia la deficiencia o limitacion
del desarrollo mental. Asi, el individuo con discapacidad intelectual se ve inmerso en ella
porque es identificado/a con su limitacién y sus necesidades afectivas y sexuales no son

reconocidas; o bien, son reprimidas o negadas sin rodeos (p. 396)

Monjaime (2015), agrega:

La imagen asexuada, infantil y dependiente de las PcD es uno de los principales factores

que inciden en la vulneracién de sus derechos, en particular de los sexuales y

reproductivos. Estas imagenes generan practicas sociales discriminatorias, voluntarias o
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no, que afectan directamente a las personas. Los prejuicios funcionan como obstaculos

sociales para el acceso a sus derechos (...) (p.14)

Segln Rubio (1994), la sexualidad humana se desarrolla a partir de la existencia
de potencialidades humanas que se encuentran presentes en todo ser humano, Cariote
Agreda (2012) dice al respecto:

(...) los caracteres bioldgicos son las bases de la sexualidad y estan presentes y se

desarrollan en el individuo con discapacidad intelectual de la misma manera que

ocurre a las personas con coeficiente intelectual normal. (p.396)

A partir de lo dicho podriamos afirmarque la sexualidad podra expresarse en toda
persona, mas alld de poseer discapacidad o no y que ademas la educacion sexual es
posible y necesaria en la vida de la persona con discapacidad intelectual. Pereira (2007,

citado en Cariote Agreda, 2012) sostiene al respecto que:

(...) los adolescentes con retraso leve pueden llegar atener una sexualidad muy
“normalizada” pudiendo formar una familia y tener hijos aunque necesitan ayuda
para la educacion de sus hijos. Las personas con discapacidad intelectual leve
pueden aprender los contenidos basicos de la educacién sexual y llegar a
protegerse de las préacticas de riesgo (...) Los individuos que presentan un déficit
intelectual moderado tienen un proceso de representacion de su propia sexualidad
de manera rudimentaria; esto significa, que deberan aprender y desarrollar la
identidad de género y su comportamiento moral de acuerdo al aprendizaje en la
familia o por las instituciones escolares que aunque a nivel muy concreto les

permita una vida de relacién social. (p. 397)
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En el capitulos siguiente se desarrolla el concepto de discapacidad realizando un
desarrollo evolutivo hasta llega a la concepcidn que se toma en este trabajo a la hora de

considerar la discapacidad intelectual.
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Capitulo 2: Discapacidad.
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2.1. Conceptualizacion de discapacidad

Con el objetivo de explicar el concepto de Discapacidad utilizado en este trabajo
se hara un recorrido sobre la perspectiva historica de la Clasificacion Internacional de la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) sobre Discapacidad. Esta comienza
describiendo a la discapacidad con la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalia, en la cual se desplaza el acento desde el concepto de
enfermedad, hacia las consecuencias que esta genera en la vida de la persona con
discapacidad y el entorno que lo rodea. ContintGa con la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, donde se parte de los estados de la salud y se toca a la discapacidad
desde un enfoque “bio-psico-social”, destacando el papel del aspecto social, y donde se
rescata la presencia de interaccion de los diferentes componentes de esta clasificacion
para poder comprenderla. Para culminar se realiza una breve descripcion de la relacion

existente entre la discapacidad y la Teoria General de los Sistemas.

Citando a Egea Garcia y Sarabia Sanchez (2001) podemos decir que:

Las Clasificaciones de la OMS se basan en el principio de que la discapacidad es un
rango de aplicacion universal de los seres humanos y no un identificador Gnico de un
grupo social (...) los seres humanos tienen de hecho o en potencia alguna limitacion en

su funcionamiento corporal, personal o social asociado a una condicion de salud. (...)
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hay un continuo de niveles y grados de funcionalidad. La discapacidad, en todas sus
dimensiones, es siempre relativa a las expectativas colocadas sobre el funcionamiento de
las personas (qué se espera 0 no que hagan). (...) subyaciendo a la diversidad de
manifestaciones de la discapacidad, tiene que haber un conjunto de estados funcionales

que son susceptibles de identificar cientificamente.(p.15)

2.1.1. Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM)

Con la adopcién de la Resolucion 29.35en la XXIX Asamblea Mundial de la
Salud, celebrada en mayo de 1976 se llega al acuerdo de quela «International
Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps (ICIDH)» sea publicada con

propdsitos experimentales. (Jiménez Bufiuales, Gonzalez Diego y Martin Moreno, 2002)

En 1980 se publica la version de la CIDDM que se centra en, segun lo planteado
por Egea Garcia y Sarabia Sanchez (2001), “traspasar las barreras de la enfermedad,
entendida en su concepcion clasica (...) y clasificar las consecuencias que ésta deja en el
individuo tanto en su propio cuerpo, como en su persona y en su relacion con la
sociedad”(p. 16). Entonces en el esquema propuesto por la OMS de la CIDDM se
entiende que la enfermedad queda exteriorizada en la deficiencia presentada por la
persona, lo cual se manifiesta a su vez como discapacidad, la minusvalia puede
presentarse a partir de cualquiera de las anteriores.(Egea Garcia y Sarabia Sanchez,
2001). La CIDDM de la OMS busca, entonces, posibilitar la transicion desde la

discapacidad como castigo divino, hasta el hecho de considerarla dentro de los términos
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abarcados por “salud”, con una vision “positiva” o “neutra” de los conceptos utilizados

en el campo de la discapacidad.

Entonces a partir de todo lo dicho anteriormentey tomando lo que Egea Garcia y

Sarabia Sanchez (2002) expresan en su articulo:

Podriamos decir que dos eran las pretensiones basicas en el campo de la terminologia

aplicada a la discapacidad:

1. La intencion de evitar la sustantivacion de situaciones adjetivas. Se trataba de mostrar
al individuo antes como persona que como sujeto de una determinada situacién limitante.
La manera de lograrlo era anteponer siempre el «persona con...», haciendo de esta
manera mas relevante la integridad individual que la situacion adjetiva (por descriptiva)

de una circunstancia personal concreta.

2. Por otro lado, se trataba de evitar la distinta interpretacion que sobre los diferentes
marcos de las consecuencias de la enfermedad tenga cada persona, segun la perspectiva
gue uno tenga de las mismas. Asi, a las cualidades de la deficiencia se les asigna un
adjetivo derivado de un sustantivo (deficiencia del 6rgano de la visién), mientras que para
las discapacidades se recomienda la utilizacion de una palabra de origen verbal
(discapacidad para ver). En el caso de las minusvalias, la cualidad vuelve a ser designada
por un adjetivo derivado de un sustantivo (minusvalia para la orientacién), pero en este
caso el sustantivo hace referencia a un rol de supervivencia y nunca a un 6rgano o
sufuncioén. Aunque no se consigui6 una coherencia total en este sentido, si quedo clara la

voluntad de lograrlo. (p.17)
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Es debido a lo expresado anteriormente que resulto necesario que cada uno de los

conceptos comprendidos en la CIDDM, sean definidos con claridad. Egea Garcia y

Sarabia Sanchez (2002) dejan expresado en su articulo que:

En este nuevo esquema ha de entenderse que:

1 La enfermedad es una situacion intrinseca que abarca cualquier tipo de

enfermedad, trastorno o accidente (...)

La deficiencia es la exteriorizacion directa de las consecuencias de la enfermedad
y se manifiesta tanto en los 6rganos del cuerpo como en sus funciones (incluidas

las psicoldgicas).

La discapacidad es la objetivacién de la deficiencia en el sujeto y con una
repercusion directa en su capacidad de realizar actividades en los términos
considerados normales para cualquier sujeto de sus caracteristicas (edad,

género,...)

La minusvalia es la socializacion de la problematica causada en un sujeto por las
consecuencias de una enfermedad, manifestada a través de la deficiencia y/o la

discapacidad, y que afecta al desempefio del rol social que le es propio.

Cada uno de los tres ambitos de las consecuencias de la enfermedad (...)fue definido de

forma operativa (...) siempre dentro de la «experiencia de la salud»:

1 Una deficiencia es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion

psicologica, fisiologica o anatomica.
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9 Una discapacidad es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se

considera normal para un ser humano.

1 Una minusvalia es una situacién desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o una discapacidad, que limita o impide el
desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcién de su edad, sexo o

factores sociales y culturales). (p.16,17)

En estas definiciones se puede ver como queda expresada la linealidad y
causalidad de los términos, siendo esta cualidad una de las caracteristicas méas criticadas
de la CIDDM. En 1996 se crea el borrador “alfa” de la nueva version llamada CIDDM-2,
mas adelante, en 1997aparece el segundo borrador, “beta 17, de la CIDDM-2, con el
nombre de «Clasificacion Internacional de las Deficiencias, Actividades y Participacion».
En 1998 aparece un nuevo borrador, “beta 2”, de la CIDDM-2, con el nombre de
«Clasificacion Internacional del Funcionamiento y la Discapacidad» (con version en
castellano). En el 2000 aparecen dos borradores “pre-finales” de la CIDDM-2, con el
nombre de «Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud»
(ambos contaron con traduccion al castellano).En del 2001 aparece el borrador “final” de
la CIDDM-2 (con su correspondiente version en castellano), y por altimo el 22 de mayo
se aprueba la versionque se denomino «Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud», con las siglas CIF. (Egea Garcia y Sarabia Sanchez,

2002)
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2.1.2. Clasificacion Internacional de Funcionamiento (CIF).

La nueva clasificacion ya no habla de tres niveles de consecuencia de la
enfermedad, sino que habla de funcionamiento, discapacidad y salud. Enuncia como su
principal objetivo “proporcionar un lenguaje unificado y estandarizado que siceano
punto de referencia para la descripcion de la salud y laades relacionados con la

salud” (Egea Garcia y Sarabia Sanchez, 2002)

La CIF se caracteriza por abarcar no solo el ambito de la medicina y la
salud (a partir de los componentes de la salud), sino que también tiene en cuenta el
ambito social (agregando componentes del bienestar en relacion a la salud). Egea Garcia
y Sarabia Séanchez (2002), enuncian: “La CIF (...) se pronuncia por un enfoque
biopsicosocial y ecoldgico, superando la perspectiva biomédica imperante hasta el

momento”.

La nueva clasificacién propone un esquema que deja obsoleto el esquema de la
CIDDM, donde ya no encontramos a la linealidad y la causalidad como caracteristica
fundamental sino que podemos observar la interaccionentre sus dimensiones y areas.

(Egea Garcia y Sarabia Sanchez, 2002)
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Estado de Salud
(trastorno o enfermedad)

Funciones y Estructuras «——>» Actividad --=——1-—"> Participacion
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Factores Ambientales Factores Personales

Figura2. Dibujo. Esquema de interaccion de la CIF. (Egea Garcia y Sarabia Sanchez,
2002)

Segun Egea Garcia y Sarabia Sanchez (2002):

De este nuevo esquema (clarificador de las interacciones entre las dimensiones y areas)

podemos hacer las siguientes lecturas:

* Los estados de salud tienen consecuencias en todos los componentes del
funcionamiento (corporal, actividad y participacion). A su vez, los componentes del
funcionamiento tienen directa repercusion sobre los estados de salud, en tanto que

condicionan la posible aparicion de nuevas alteraciones (trastornos o enfermedades).

* Los componentes del funcionamiento se relacionan, por pares, todos entre si (cuerpo y

actividad; cuerpo y participacion; actividad y participacion) y en ambos sentidos.
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* Los componentes del funcionamiento (...) se ven influidos por los factores
contextuales, tanto ambientales como personales. Al mismo tiempo, los factores
contextuales pueden ser determinados por las circunstancias que acontezcan en los tres

componentes del funcionamiento. (p. 21)

En lo que sigue pasamos a describir cada uno de los componentes que
contiene este esquema, los cuales pueden ser pensados en términos positivos o términos
negativos. (Jiménez Bufiuales y otros, 2002). Hablamos, entonces de dos polos, el polo
del Funcionamiento, como aspecto positivo, considerado por Egea Garcia y Sarabia
Sanchez (2002), “un término global que hace referencia a todas las funciones corporales,
actividades y participacion” (p.24). Y en el polo los aspectos negativosencontramos a la
Discapacidad comola presencia de algin problema en el funcionamiento a nivel de las

actividades, la participacion o las funciones corporales.

Todo lo mencionado anteriormente puede verse expresado en cada uno de los
componentes del esquema propuesto. Entonces, desde el polo positivo hablamos de la
integridad estructural ofuncionabtle lasfunciones y las estructuras corporales. Las
primeras son todas aquellas funciones fisiologicas de los sistemas corporales, donde
también se encuentran incluidas las funciones psicoldgicas. Las estructuras
corporalestienen que ver con las partes anatomicas del cuerpo. Desde el polo negativo, se
habla de deficiencia como desviacion, pérdida o anormalidad en las funciones o

estructuras corporales. (Cucchi, 2011; Jiménez Bufiuales y otros, 2002)
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En cuanto a la Actividad, entendida como el desempefio o realizacion de una
tarea 0 accion por parte del individuoen cualquier nivel de complejidad. Desde el aspecto
positivo, son todas aquellas actividades que el individuo puede realizar. Pero si hablamos
el polo negativose habla de limitacion en la actividaccomo la dificultad en la realizacion,
consecucion, o finalizacion de una actividad. En ultima instancia nos encontramos con la
Participacion como el acto de involucrarseen una situacion vital que tienen que ver con
los ambitos a los que el sujeto puede acceder, sin embargo no solo tiene que ver con el
grado de implicacion de una persona, sino también con la respuesta social que se reciba.
La posibilidad de implicarse en diversas situaciones que resultan vitales, conforma el
polo positivo, en el polo negativo, hablamos de restricciones en la participacidpara
referirnos a los problemas, los cuales estan relacionados directamente con la manera y la
extension con la que la persona se involucra en situaciones vitales.Cada una de las
dimensiones es influida por los Factores Contextuales, o sea las condiciones que
impactan en la persona y su estado funcional. Los Factores contextuales, incluyen tanto
los factores ambientales que forman el ambiente fisico, social y actitudinal en el que
una persona vive y conduce su vida, que son externos a las personas y pueden funcionar
como facilitadores o barreras Como también los factores personales que son la
influencia interna (atributos de la persona) sobre el funcionamiento y la discapacidad.

(Cucchi, 2011; Egea Garcia y Sarabia Sanchez, 2002).

Si partimos desde el paradigma del funcionamiento, resulta interesante ver como
el hecho de correr el eje de la discapacidad puesto en la enfermedad o el trastorno y

distribuir el peso en las diversas dimensiones dandole también un papel relevante a los
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factores que hacen al contexto, permite entender a la discapacidad como una construccion
producto de multiples interacciones entre los diferentes factores sin necesidad de
centrarse en la enfermedad o trastornos en particular y su impacto, como algo
ligadodirectamente a la naturaleza de la persona. Citando a la Consejeria presidencial de
la Republica, (2007, citado en Vanegas Garcia y Gil Obando, 2007) “...deja de ser una
clasificacion de las consecuencias de enfermedades para convertirse en una clasificacion
de “componentes de la salud” (...) esta concepcion define lo que instaura y constituye 1a

salud” (p.54).Por otra parte Vanegas Garcia y Gil Obando (2007) afirman:

(...)la condicién ya no se ve como un evento aislado, sino como un conjunto de
acontecimientos, (...) como un sistema en donde el elemento base es la anomalia
en el funcionamiento, pero a partir de ella se expresan otros estratos del saber,

como los mencionados, de la salud, los factores ambientalesy personales (p.54)

Para culminar la conceptualizacién de la discapacidad y considerando lo
mencionado por Fernandez Moya (2010) “Sistema no es el nombre de una cosa, de un
fendmeno, ni de una idea. Es el nombre de una forma de pensar las cosas, incluso las
ideas”(p. 151) teniendo en cuenta la propuesta que este autor parece apropiado
incursionar en el hecho de poder pensar a la discapacidad en este sentido. Al respecto

Vanegas Garcia y Gil Obando (2007) afirman:

En coherencia con la teoria de sistemas, el mundo en general es una correlacion
de elementos que componen un todo, “el todo es mas que la sumade las partes”

reza uno de los principios de la teoria en cuestion, puesto que es imposible

analizar un sistema aislado, cada uno de los elementos estd en correlacion con los
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otros, de tal manera que la totalidad, siempre tendra caracteristicas que se forman
de la relaciones de los elementos que no estdn en ellos individualmente, por ello,
la vision sistematica del mundo proporciona nuevos elementos a los investigadores

de cualquier area del conocimiento.

Entonces, el conceptodiscapacidad podriaverse como un sistema y a su vez una
parte de este sistema, una entidad de rostro doble, por lo que aqui también podemos
pensar el concepto de la discapacidad funcionando como hol6n. Entonces seria un
sistema en si mismo, su expresion estaria construida por diversas dimensiones en
interaccion constante, y de esta interaccién surgen caracteristicas que marcan la
diferencia con otros sistemas. Si pensamos a la CIF, donde la discapacidad es descripta a
partir de una clasificacion que plantea multiples interacciones entre sus dimensiones y
areas, por lo que un mismo trastorno o enfermedad se manifiesta de manera diferente en
diferentes personas de acuerdo a los tipos de interaccion que se establezcan entre las

areas y dimensiones comprendidas, podemos ejemplificar lo antes dicho.

Pero también, en lineas generales, es considerada dentro de un sistema mayor
donde es posible observar a la interaccion con otros sistemas, entre la discapacidad como
sistema con la psicologia como otro sistema, es una buena manera de entender este

aspecto.

2.2. Concepto de discapacidad intelectual.
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Comenzaremos conceptualizandola discapacidad intelectual con la definicion de
Retraso Mental que brinda el Manual Diagnoéstico y Estadisticos de los Trastornos
Mentales en su cuarta version (DSM-IV-TR). El objetivo de dicho manual consiste en
“proporcionar descripciones claras de las categorias diagnosticas, con el fin de que
losclinicos y los investigadores puedan diagnosticar, estudiar e intercambiar informacion
y tratar los distintos trastornos mentales”(Asociacion Estadounidense de Psiquiatria,
2002).

La Asociacion Estadounidense de Psiquiatria define al Retraso Mental a partir
de los criterios diagnosticos de la siguiente manera,

La caracteristica esencial del retraso mental es una capacidad intelectual general

significativamente inferior al promedio (Criterio A) que se acompafia de limitaciones

significativas de la actividad adaptativa propia de por lo menos dos de las siguientes areas

de habilidades: comunicacién, cuidado de si mismo, vida doméstica, habilidades
sociales/interpersonales, utilizacion de recursos comunitarios, autocontrol, habilidades
académicas funcionales, trabajo, ocio, salud y seguridad (Criterio B). Su inicio debe ser

anterior a los 18 afios de edad (Criterio C). El retraso mental tiene diferentes etiologias y

puede ser considerado como la via final comin de varios procesos patologicos que
afectan el funcionamiento del sistema nervioso central. [El subrayado es propio] (p. 47)

Por otra parte, el DSM-IV-TR (Asociacion Estadounidense de Psiquiatria, 2002),
establece diferentes niveles de Retraso Mental que van desde el retraso mental leve,
pasado por el moderadoy grave hasta el profundo. Nos concentraremos en la descripcion

del retraso mental leve y moderado:
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El retraso mental leve es equivalente en lineas generales a lo que se considera en la
categoria pedagdgica como «educable». Este grupo incluye a la mayoria (alrededor del
85 %) de las personas afectadas por el trastorno. Consideradas en su conjunto, tales
personas suelen desarrollar habilidades sociales y de comunicacién durante los afios
preescolares (0-5 afios de edad), tienen insuficiencias minimas en las areas sensorio-
motoras y con frecuencia no son distinguibles de otros nifios sin retraso mental hasta
edades posteriores. Durante los ultimos afios de su adolescencia, pueden adquirir
conocimientos académicos que les sitGan aproximadamente en un sexto curso de
ensefianza béasica. Durante su vida adulta, acostumbran adquirir habilidades sociales y
laborales adecuadas para una autonomia minima, pero pueden necesitar supervision,
orientacion y asistencia, especialmente en situaciones de estrés social o econdmico
desusado. Contando con apoyos adecuados, los sujetos con retraso mental leve
acostumbran a vivir satisfactoriamente en la comunidad, sea independientemente, sea en
establecimientos  supervisados. (...) El retraso mental moderado equivale
aproximadamente a la categoria pedagdgica de «adiestrable». No deberia utilizarse este
término anticuado, porque implica errdneamente que las personas con retraso mental
moderado no pueden beneficiarse de programas pedagégicos. Este grupo constituye
alrededor del 10 % de toda la poblacion con retraso mental. La mayoria de los individuos
con este nivel de retraso mental adquieren habilidades de comunicaciéon durante los
primeros afios de la nifiez. Pueden aprovecharse de una formacién laboral y, con
supervision moderada, atender a su propio cuidado personal. También pueden
beneficiarse de adiestramiento en habilidades sociales y laborales, pero es improbable
que progresen mas alld de un segundo nivel en materias escolares. Pueden aprender a

trasladarse independientemente por lugares que les son familiares. Durante la
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adolescencia, sus dificultades para reconocer las convenciones sociales pueden interferir
las relaciones con otros muchachos o muchachas. Alcanzada la etapa adulta, en su
mayoria son capaces de realizar trabajos no cualificados o semicualificados, siempre con
supervision, en talleres protegidos o en el mercado general del trabajo. Se adaptan bien a

la vida en comunidad, usualmente en instituciones con supervision.(p.49, 50)

2.2.1. Etiologia de la discapacidad intelectual.

La discapacidad vista como un sistema que es influido y sostenido por la
interaccion con otros, implica pensar en una etiologia multiple. Los factores etioldgicos
de la discapacidad intelectual pueden tener un origen prenatal, antes del nacimiento,
perinatal, ocurridos durante el nacimiento o poco después, y postnatal producidos en
los primeros meses o0 afios de vida. (Chacon Monérrez, Miramontes Parra, De la Rosa

Manquero y Longoria Gandara, 2010)

Los factores mencionados se combinan con cuatro categorias de factores de
riesgo que son: los factores biomédicos, los factores sociales, los factores
comportamentalesy los factores educativos. Los primeros estan relacionados con los
procesos bioldgicos y organicos. Los sociales, por su parte, hacen referencia a las
interacciones sociales y familiares (seran destacados en el ultimo apartado del presente
capitulo). Aquellos que tienen que ver con conductas riesgosas de padres o familiares
cercanos que pueden causar una discapacidad, son los factores comportamentales, y en

ultima instancia, no menos importantes, encontramos a los factores educativos, que estan
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directamente relacionados con la falta de apoyos pedagdgicos necesarios para el
desarrollo adecuado de las capacidades del sujeto. Todos estos factores pueden
interactuar entre si, lo cual nos lleva a darnos cuenta de lo dificil que resulta determinar
los factores etioldgicos en el caso de la discapacidad intelectual. (Chacon Monarrez et

al., 2010).

2.2.2. Lanueva definicion de Discapacidad Intelectual.

Si bien partimos de la definicion aportada por el Manual Diagnostico y
Estadistico de los trastornos mentales de Retraso Mental, el camino que seguiremos
estara guiado por la evolucion, ya vista, del concepto de discapacidad. La discapacidad en
la actualidad es descripta ya no como una caracteristica o rasgo personal, sino como un
trastorno de los estados de la salud, que genera una deficiencia en la funciones y
estructuras corporales, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion; sin
olvidar, obviamente, que es un fendmeno humano que se produce en un contexto de

factores ambientales y sociales.

Entonces, la pregunta a la cual se llega es ¢Discapacidad intelectual o retraso
mental? Bajo lo que se ha expuesto hasta el momento, y partiendo del debate generado
ante este cuestionamiento por la comunidad cientifica y profesional; me atreveria a
afirmar que el concepto que maés se adecua al objetivo planteado en este trabajo es el de
Discapacidad Intelectual, ya que Retraso Mental es un término con una connotacion

peyorativa que nos lleva a encasillar a la persona en una categoria diagnostica, sin



46
considerar todos los factores antes mencionados ni la interaccion de los mismos. Frente a
esto Chacon Monarrez et al., (2010) expresa claramente “La discapacidad intelectual
debe concebirse hoy desde un enfoque que subraye en primer lugar a la persona

como a cualquier otro individuo de nuestra sociedad.” (p. 24)

Luckasson et al. (2002, citada en Chacon Monarrez et al., 2010), define a la
discapacidad intelectual como “(...) una discapacidad caracterizada por limitaciones en el
funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado en
habilidades préacticas y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18 afios”
(p. 26) manteniéndose asi lo expresado en el DSM-IV-TR, pero partiendo de premisas
diferentes. Luckasson et al. (2002, citado en Schalock 2009) habla de cinco premisas

fundamentales para hablar de discapacidad intelectual:

1. Las limitaciones en el funcionamiento actual deben considerarse en el contexto de

entornos comunitarios tipicos de otras personas de similar edad y su cultura.

2. Una evaluacion valida tiene en cuenta la diversidad linglistica y cultural ademas de las

diferencias en factores comunicativos, sensoriales, motores y conductuales.
3. En un individuo, las limitaciones a menudo coexisten con los puntos fuertes.

4. Un objetivo importante de la descripcion de las limitaciones es el desarrollo de un

perfil de apoyos necesarios.

5. Con apoyos personalizados apropiados durante un periodo continuo, el funcionamiento

vital de una persona con DI, por lo general, mejora. (p.24)
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Estamos frente a un modelo multidimensional de la discapacidad intelectual, el
primer planteamiento fue en 1992, en este el proceso de evaluacion posee un cambio
fundamental buscando obtener informacion sobre la necesidades individuales en
diferentes dimensiones que luego deberian relacionarse con los niveles de apoyo
apropiados, buscando de esta manera unir la evaluacion con la intervencion o apoyo a la
persona con discapacidad intelectual, y al hacerlo tienen en cuenta aspectos personales y
ambientales que pueden variar en el tiempo. Con el fin de adaptar este modelo al
desarrollo evolutivo que ha tenido el concepto de discapacidad intelectual se ha adaptado
el mismo modificando algunas dimensiones, pero los aspectos mencionados se mantienen

de la misma manera. (Chacén Monarrez et al., 2010)

La definicion del afio 2002 habla de las siguientes dimensiones:

i Dimension |: Habilidades intelectuales.
i Dimensién I1: Conducta adaptativa.
i Dimensién |11: Participacion, interacciones y roles sociales.

i Dimension 1V: Salud.

1 Dimensién V: Contexto.

Las cinco dimensiones propuestas abordan diferentes aspectos de la persona
y del ambiente para mejorar los apoyos que permitiendo a su vez un mejor

funcionamiento individual.
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A continuacién se explicaran las 5 dimensiones haciendo hincapié en la

importancia que cada una posee.

DIMENSION |: HABILIDADES INTELECTUALES. Segin Luckasson y et
al. (2002, citada en Chacon Monarrez et al., 2010) explica el concepto de inteligencia
siendo esta un aspecto imposible de obviar cuando hablamos de discapacidad
intelectual:“La inteligencia se considera una capacidad mental general que incluye
«razonamiento, planificacion, solucionar problemas, pensar de manera abstracta,

comprender ideas complejas, aprender con rapidez y aprender de la experiencia»”

Actualmente se considera que la mejor manera de explicar el funcionamiento
intelectual tiene que ver con un factor general de la inteligencia, el cual va mas alla de un
Cl o del rendimiento nivel pedagdgico. Sin embargo, a pesar de las criticas que recibe la
utilizacion del ClI esta continta siendo la representacion mas 6ptima del funcionamiento

intelectual (Chacén Monarrez et al., 2010)

DIMENSION II: CONDUCTA ADAPTATIVA Segun Luckasson y et al.
(2002, citada en Chacon Monarrez et al., 2010) La conducta adaptativa es “el conjunto
de habilidades conceptuales, sociales y practicas aprendidas por las personas para

funcionar en su vida diaria”.

Segun lo expresado por Luckasson y etal. (2002, citadaen Schalock, 2009), la

habilidad adaptativa:

(...) implica una serie de competencias y ofrece la base para tres puntos claves: (a) la

evaluacion del comportamiento adaptativo se basa en el rendimiento tipico del individuo
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durante las rutinas diarias y las circunstancias cambiantes, no en el rendimiento maximo;
(b) las limitaciones de las habilidades adaptativas a menudo coexisten con los puntos
fuertes en otras areas de habilidades adaptativas; y (c) los puntos fuertes y limitaciones de
una persona en las habilidades adaptativas deben ser documentados en el contexto de la
comunidad y en los entornos culturales tipicos de compafieros de la misma edad que la

persona, y estar vinculados a sus necesidades individualizadas de apoyos. (p.27)

DIMENSION  1lI: PARTICIPACION, INTERACCIONES Y ROLES
SOCIALES. Esta dimension tiene directa relacion con lo que ya hemos planteado a cerca
de la CIF, clasificacion propia de la OMS, cuando habla de “participacion” como un
componente de su propia clasificacion. Ambos sistemas marcan la importancia que
posee analizar las oportunidades o restricciones que la persona tiene al participar en la

comunidad. (Chacén Monarrez et al., 2010)

Cabe destacar que esta dimensidn presta especial atencion a las interacciones que
se ponen en juego y a los roles sociales, y a la relevancia que estos aspectos tienen en la

vida de la persona con discapacidad intelectual. Chacén Monarrez et al. (2010) dice:

La participacion se evalia por medio de la observacion directa de las interacciones
del individuo con su mundo material y social en las actividades diarias. Un
funcionamiento adaptativo del comportamiento de la persona se da en la medida
en que estd activamente involucrada (asistiendo a, interaccionando con, participando
en) con su ambiente. Los roles sociales (o estatus) se refieren a un conjunto de

actividades valoradas como normales para un grupo especifico de edad, y pueden
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referirse a aspectos personales, escolares, laborales, comunitarios, de ocio,

espirituales o de otro tipo. (p.31)

DIMENSION IV: SALUD (Salud fisica, salud mental y factores etiol6gicos)
bajo esta dimension consideramos que la salud es comprendida como un “estado de
completo bienestar fisico, mental y social”. EI funcionamiento humano est4 influido
por cualquier aspecto o condicion que altere su salud fisica o mental, es por eso que
cualquiera de las dimensiones que ya hemos visto seré influenciada por los efectos de la
salud fisica, social o mental; y oscilar desde muy facilitadores a muy inhibidores en el

funcionamiento de la persona. (Chacon Monarrez et al., 2010)

DIMENSION V: CONTEXTO (Ambientes y cultura) Esta dimension ha sido
mencionada con anterioridad y sera destacada en el proximo capitulo done se abordara

bajo el titulo “discapacidad como tema social”. Segun Chacén Monérrez et al. (2010):

(...) describe las condiciones interrelacionadas en las cuales las personas viven
diariamente. Se plantea desde una perspectiva ecoldgica que cuenta al menos con
tres niveles diferentes: a) Microsistema: el espacio social inmediato, que incluye a
la persona, familia y a otras personas proximas; b) Mesosistema: la vecindad,
comunidad y organizaciones que proporcionan servicios educativos o de habilitacion
0 apoyos, y c¢) Macrosistema 0 megasistema: que son los patrones generales de la
cultura, sociedad, grandes grupos de poblacion, paises o influencias sociopoliticas.
Los distintos ambientes que se incluyen en los tres niveles pueden proporcionar
oportunidades y fomentar el bienestar de las personas. (...) En esta dimension no

solamente hay que atender a los ambientes en los que la persona se desenvuelve
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sino también a la cultura, pues muchos valores y asunciones sobre la conducta

estan afectados por ella.(p. 34, 35)

Para finalizar este apartado, afirmamos que desde el modelo multidimensional
propuesto por la AAIDD en 2002 se plantea que la discapacidad intelectual no “es”
ni “se tienen” , tampoco es un trastorno médico o mental sino que como Luckasson y
et al. (2002, citada en Chacén Monéarrez et al.,, 2010) lo plantea: “Discapacidad
intelectual se refiere a un estado particular de funcionamiento que comienza en la
infancia, es multidimensional y esta afectado positivamente por apoyos

individualizados”(p. 34)

Si bien esto es asi, y los apoyos personalizados producen cambios positivos en el
funcionamiento de la persona con discapacidad, hablar de desde un enfoque
multidimensional y ecol6gico implica ser capaces de no solo considerar las multiples
dimensiones implicadas en la discapacidad intelectual, sino también correr la mirada
desde el individuo al entorno que lo rodea y observar cbmouna variacion en las pautas de
funcionamiento de los sistemas que interactian con esta persona en situacién de
discapacidad podria también generar cambios en su funcionamiento. Esto se vera

claramente en el apartado siguiente.

2.3. Discapacidad como tema social.
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Si bien ya hemos hablado de lo que implica pensar a la discapacidad en contexto,
es valido abordarla desde un concepto ecoldgico. En este apartado la mirada estara
centrada principalmente en el microsistema (familia, persona, personas cercanas) y en el
macrosistema (abordado desde la Convencion de los derechos de las personas con

discapacidad, como ente regulador).

Vanegas Garcia y Gil Obando (2007) sostienen que:

La discapacidad no es atributo de la persona, sino un complicado conjunto de
condiciones, muchas de las cuales son creadas por el contexto/entorno social. Por
lo tanto el manejo del fendmeno requiere la actuacion social y es responsabilidad
colectiva de la sociedad hacer modificaciones ambientales necesarias para la
participacion plena de las personas con discapacidades en todas las &reas de la

vida social. (p.51)

2.3.1. Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

(CDPD)

Resultaria interesante considerar a la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad, ya que siguiendo la linea de lo expresado no podemos
considerar a la discapacidad como algo ajeno al entorno social e histérico en el que este
se desarrolla. La convencion forma parte, en términos ecoldgicos, del macrosistema que

enmarca la discapacidad.
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Parra-Dussan (2010) expresa:

Partiendo de la afirmacién de que el reconocimiento juridico de los nuevos derechos es
fruto d las conquistas historicas de la humanidad, la nueva Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (...) constituye un paradigma de proteccion
juridica para la poblacién, como reflejo del momento histérico de la diversidad y el

reconocimiento de la diferencia en el laboratorio de la historia.

La primera Convencidn del siglo XXI es el verdadero reconocimiento de las personas con
discapacidad, después de un largo trasegar por la marginacion y la exclusién que
histéricamente habia sufrido, para lograr su pleno reconocimiento por medio de un
instrumento de derecho internacional, de caracter vinculante y obligatorio para los

Estados partes. (p. 350)

Por otro lado, y continuando con la idea principal, Montalto, A. M. yMontalto, M.
E. (2012) hablan de la importancia que tiene la Convencion en materia de derechos

humanos para las personas con discapacidad en la sociedad Argentina:

El inicio del siglo XXI, significo para la Republica Argentina, el comienzo de grandes
cambios que como sociedad, van a marcar los proximos afios de nuestras vidas,
fundamentados en la profundizacion de la proteccion, la defensa y el fortalecimiento del
goce de todos los derechos humanos. El Estado Nacional ha sefialado un rumbo
innegociable en materia de derecho y en especial de todos los derechos humanos de los

grupos vulnerables.

Mediante la Ley 26.378 la Argentina aprobd (06/06/2008) la Convencién sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad (...) y su protocolo facultativo, a su vez
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aprobados mediante resolucién de la Asamblea General de las Naciones Unidas del 13 de

diciembre de 2006.

Sin duda se trata de una decision trascendente en el afianzamiento de los derechos

humanos. (p.125)

El concepto adoptado por la CDPD acerca de la discapacidad es considerado un
“estado dinamico”, reflejando que estamos bajo un Modelo de construccion social de la
discapacidad donde los “mapas personales” fueron y seran imprescindibles para
establecer las bases de la propia CDPD. (Montalto, A. M. y Montalto, M. E. 2012). En lo
referido al tema no podemos dejar de citar el siguiente fragmento del libro desarrollado

por Montalto, A. M. y Montalto, M. E. (2012):

(...) la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que
evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demés (...) Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacién plena y efectiva en

la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

(...) Consideramos que debemos dividir las cuestiones de la siguiente manera, como
caracterizacion central de la discapacidad, sefialar que la misma es un concepto dindmico
gue va dependiendo de la diversidad de situaciones que se presentan (...), en segundo
lugar, que en la actualidad puede conformarse la del conjunto de personas con

discapacidad en seres humanos con deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
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sensoriales a largo plazo; en tercer lugar que frente a esta situacién debe evitarse la

discriminacion por motivos de discapacidad. (p. 129, 130)

Es importante entonces saber que al reconocer a la discapacidad como un
concepto dindmico que evoluciona, y que lo hace a partir de diversas interacciones entre
las deficiencias y las barreras presentadas por la sociedad no podemos dejar de otorgarle
un papel preponderante a la complejidad que caracteriza dicho fendmeno. En otras

palabras Montalto, A. M. y Montalto, M. E. (2012) dicen:

El concepto de discapacidad lo abordamos desde lo endégeno con las personas que
padecen discapacidad y desde lo exdgeno cuestiones que hacen al entorno y la
discriminacion personas que hacen de la discapacidad un estigma de separacién o

fragmentacion social. (P. 129, 130)

Como parte de lo “exdgeno” el microsistema, principalmente la familia Montalto,

A. M. y Montalto, M. E. (2012) afirman que:

(...) la familia es la unidad colectiva natural y fundamental de la sociedad vy tiene
derecho a recibir proteccién de ésta y del Estado, y de que las personas con
discapacidad y sus familiares deben recibir la proteccion y la asistencia necesarias
para que las familias puedan contribuir a que las personas con discapacidad gocen de
sus derechos plenamente y en igualdad de condiciones(...)Utiliza un concepto
socioldgico y no juridico (...) de la familia (...) y torna los derechos de las personas con
discapacidad como individuales, pero simultaneamente como de interés colectivo del
conjunto familiar, pues se trata de un concepto de solidaridad y preocupacion familiar

por las personas con discapacidad. (p.131)
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De esta manera Montalto, A. M. y Montalto, M. E. (2012) establece que la
discapacidad, la responsabilidad y las consecuencias que esta genera, no es una propiedad
de la persona en particular, sino del conjunto de personas y me animaria a decir sistemas,

que forman parte de su contexto inmediato:

(...) la familia es el lugar como institucion social (...) como lugar de pertenencia, de
generacion de afectos, de procesos de culturacion y de incorporacion de valores

individuales, familiares y sociales, etc. (p.131)
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Capitulo 3: Familia.
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3.1. Concepto de Familia.

3.1.1. Nocion de sistema aplicada al concepto de familia.

Entender a la persona con discapacidad aislado de su contexto de socializacion
mas proximo, no solo es insuficiente sino que contribuiria a crear errores de
interpretacion. Es por ello que en el presente capitulo nos adentramos en el microsistema
en el que la persona con discapacidad estd inmerso destacando su importancia y
considerando que ésta se ve influida y a su vez influye en su medio humano inmediato: la
familia.

Para comprender con mayor claridad el concepto de Familia, este serd abordado
en primera instancia desde la definicién utilizada por Fernandez Moya (2010) de
Sistema:

Entidad autbnoma dotada de cierta permanencia y construida por elementos

interrelacionados, que forman subsistemas estructurales y funcionales. Se transforma,

dentro de ciertos limites de estabilidad, gracias a regulaciones internas que le permiten

adaptarse a las variaciones de su entorno especifico. (p. 120)
1 Entidad Auténoma...
Segun Valgaiion (2010, en Fernandez Moya, 2010):
El diccionario de la lengua espafiola define “entidad” como Ente o Ser. Conjunto o grupo

considerado como unidad. Con esta acepcion se puede pensar que cualquier ser, ente,
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unidad, organismo, fisico simbdlico (cultural) puede ser tratado como sistema, siempre
que los miembros que los constituyen presentencaracteristicas comunes de modo tal de
lograr consistencia interna, en una identidad global propia. (p. 164)

Asi una familia compuesta por madre, padre y dos hijos es considerado un
sistema. Sus miembros en relacion conforman una entidad con identidad propia y
diferente a la que cada uno presenta por separado. Como ya se explicO anteriormente
tienen un “modo peculiar y compartido de leer y ordenar la realidad” (Fernandez Moya,
2010) piensan, se comportan, reaccionan y funcionan diferente a otras familias de igual
composicion.

Siguiendo esta linea podria decirse que la persona con discapacidad también es un
sistema, que forma una entidad diferente estableciendo una particular relacion con el
medio que la rodea. Tiene un modo de pensar, de afectarse, de comportarse y de
reaccionar bioldgicamente, particular que la distingue de otras personas. Esto es porque
segun Valgafion, 2010en Ferndndez Moya, 2010) se considera entidad autébnomaa: “ser
(persona, grupo, organismo, institucién, etc.) como compuesto de partes consistentes que
le dan un marco e identidad propia y por ende autonoma” (p. 165)

1 ...dotada de cierta permanencia...

En este caso resulta importante resaltar la palabra “cierta” permanencia, con ella
se quiere significar el hecho de que no se habla de una duracién constante o un cambio
abrupto, sino de una subsistencia relativa. (Valgafién, 2010 en Fernandez Moya, 2010)

Seglin Valgafion (2010 en Fernandez Moya, 2010) “Puede interpretarse como que

algo se mantiene y algo cambia, un sistema en proceso” (p.165)
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La familia de la que hablamos con anterioridad tiene un pasado, proyecta un
futuro y ademas un presente en el que realiza modificaciones de manera constante
(\Valgafion, 2010 en Fernandez Moya, 2010)

1 ...construida por elementos interrelacionados...

Mas adelante voy a explayarme mas sobreeste punto, pero principalmente se
refiere al hecho de que en una familia sus miembros establecenuna mutuainfluencia y
ligadura donde el cambio que afecta a un miembro de la familia afecta a los otros y
viceversa. (Valgafnon, 2010en Fernandez Moya, 2010)

1 ...que forman subsistemas estructurales y funcionales...

Valgafion (2010,en Ferndandez Moya, 2010) dice que hablar de
subsistemasignifica referirse a:

“(...) una micro organizacion dentro de otra organizacion de mayor jerarquia a la que

pertenece y se subordina (...) dicha subestructura tiene un orden jerarquico inferior, es

decir que las reglas bésicas estan dadas por el sistema que las involucra. Pero a su vez,
los funcionamientos entre los miembros del subsistema son lo suficientemente

especificos, idiosincrasicos de modo de construir un tipo de relacion especial y

caracteristica de dichos miembros” (p. 166).

Podemos agregar que también cada subsistema dentro de un sistema adopta una
forma especificaquecorresponde a interconexiones definidas de los elementos entre si.
De manera similar la existencia de procesos coordinados entre si dala funcionalidad del

subsistema. Es por esto que decimos que los sistemasson jerarquizados (Fernandez

Moya, 2010).
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1 Se transforma, dentro de ciertos limites de estabilidad...

Un sistema esta en constante cambio, de hecho necesita transformarse, pero estas
variaciones se dan siempre con condiciones dentro de un marco especifico, un cambio
abrupto puede llevar a la ruptura del sistema (Valgafion, 2010 en Fernandez Moya, 2010).

Minuchin y Fishman (2004) dicen:

(...)se lee: «Haz lo que quieras»; otros tienen las sefiales «Avance con cautela» o
«Pare». Si atraviesa este ultimo limite, el miembro de la familia tropezara con
algin mecanismo de regulacion. A veces aceptard y a veces cuestionara. Hay
también sectores marcados con la sefial «Prohibida la entrada». La transgresion de

éstos trae consecuencias del maximo valor afectivo: culpa, angustia, aun destierro

(...) (p. 25)

1 ...gracias a regulaciones internas que le permiten adaptarse...

Anteriormente se dijo que la familia es una entidad. Aqui se destacaelhecho de
que no es una entidadestatica,sino que experimenta cambios continuosal igual que sus
contextos sociales,con el cual estd en intercambio constante de informacion y energia.
Las fluctuacionesde las que se habla, ya sean internas o externas, son seguidas por lo
general de una respuesta que devuelve al sistema a su estado de constancia. (Minuchin y
Fishman, 2004)

Al respecto Valgaiion (2010 en Fernandez Moya, 2010) dice que “ante los
cambios y transformaciones del entorno familiar debeseguir siendo familia, por locual ha

deacomodar las conductas entre sus miembros para podercontinuar como tal” (p. 167).
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1 ...variaciones de su entorno especifico.
A lo largo del tiempo el contexto social ha sufri6 cambios a los cuales la familia
como entidad debi6 adaptarse, y ha evolucionadosobreviviendo a diferentes pautas dadas

por el entorno. (Valgafion, 2010 en Fernandez Moya, 2010)

3.1.2. Definicion de Familia

A los fines del trabajo de investigacion se toma la definicién utilizada por
Fernandez Moya (2010) que considera que la familia es:

(...)sistema organizado cuyos miembros, unidos por relaciones de alianza o

consanguinidad,sustentan un modo peculiar y compartido de leer y ordenar la realidad

para lo cual utilizan informacion de adentro y de afuera del sistema y la experiencia

actual-historica de cada uno de sus miembros. (p. 255-256)

Se procederd descomponer la definicion para lograr una mejor comprension de la
misma:

“Sistema organizado”

Como ya se dijo un sistema posee un orden jerarquico y esta constituido por
elementos que se relacionan entre si de manera particular, lo que lleva a la configuracion
de un funcionamiento yuna estructura determinada y propia de ese sistema.

Valgafon (2005) dice al respecto:

Un sistema es un todo (...), un todo que no es igual a la suma de las partes.Lo que

involucra que la organizacion (...) tiene una estructura y un funcionamiento particular
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basado en las interacciones de sus componentes, que de ninguna manerasumados

individualmente, pueden llegard comportar y ser como cuando estan interrelacionados,

en mutua influencia. (p. 4)

Si nos enfocamos en que la familia también es un sistema, se puede agregar que
posee un orden jerarquico por lo que existiria una estructura y como asi funciones
particulares. Minuchin y Fishman (2004) expresan que:

La familia es un grupo natural que en el curso del tiempo ha elaborado pautas de

interaccion. Estas constituyen la estructura familiar, que a su vez rige el

funcionamiento de los miembros de la familia, define su gama de conductas y

facilita su interaccion reciproca. La familia necesita de una estructura viable para

desempefiar sus tareas esenciales, a saber, apoyar la individuacion al tiempo que

proporciona un sentimiento de pertenencia. (p.25)

“miembros, unidos por relaciones de alianza o consanguinidad”

Hablar de consanguinidad o alianza permite incluir las nuevas formas de
organizacion familiar de acuerdo con las modificaciones sociales imperantes. Asi los
miembros de una familiano necesariamente deben tener una ligazén fisica, sino que se

pone el énfasis en el vinculo afectivo, en el apego. (Valgafion, 2005)

“sustentan un modo peculiar y compartido de leer y ordenar la realidad”
Esto quiere decir que las familias poseen un modo de ser, pensar y actuar propio
que incluye tener una posiciénexplicativa del mundo, delas relaciones con los demas, de

Sus usos, costumbres, expectativas y proyectos. Pero no se puede dejar de pensar a
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lafamilia como sistema que influye y es influido, entonces este modo de ser, pensar y
actuar es también compartido con el grupo social méas amplio: la comunidad. (\Valgafion,

2005)

“utilizan informacion de adentro y de afuera del sistema y la experiencia actual-
histérica de cada uno de sus miembros.”

Aqui volvemos a encontrar el hecho dequela familia es un sistema parcialmente
abierto al aflujo de energia o de informacion, lo que lleva implicito un intercambio
constantecon el entorno que la rodea, que siempre estard regulado y moldeado por su

estructura interna.

2.4. Holones en la Familia.

Para continuar hablando de la familia como sistema traeremos a colacion
nuevamente el concepto de Holdn. La familia, en tanto holdn, es segun Valgafion (2010,
en Fernandez Moya, 2010) “una variable dependiente de los cambios que se producen en
el exosistema, pero también funciona como una variable independiente, que produce
cambios en él” (p.293).

Minuchin y Fishman (2004) explican:
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Las familias son sistemas multi-individuales de extrema complejidad, pero son a su
vez subsistemas de unidades méas vastas: la familia extensa, el vecindario, la
sociedad como un todo. La interaccion con estos holones mas vastos engendra

buena parte de los problemas y tareas de la familia, asi como de sus sistemas de

apoyo.(p. 30)

Dentro de la familia son cuatro los holones que tienen mayor importancia:

3.2.1. Holo6n individual.

Segun Minuchin y Fishman (2004)“El hol6n individual incluye el concepto de
si mismo en contexto” (p. 28). Esto quiere decir que si bien el individuo pertenece a
una familia, siendo de esta manera un holén de la familia como unidad (como todo),
tambiénposee aspectos que no tienen que ver con el hecho de ser holon de la familia.

Este holén contiene losdeterminantes personales e historicos, pero asu vez se
encuentra en continuo intercambio con su entorno. Estas interaccionesrefuerzan y
resaltan sus aspectos personales, pero a su vez al interactuar con otras personas influyen
sobre ellas reforzando y resaltando aspectos personales de estas. Es un procesocontinuo

en circulo de influjo yrefuerzo. (Minuchin y Fishman, 2004)

3.2.2. Holon conyugal.
Este holon tiene que ver con el surgimiento de lafamilia,el cual se da cuandodos
adultos se unen con tal proposito, este acuerdo puede o no ser legal.Cada individuo trae

consigo un conjunto de valores y expectativas, tanto explicitas como inconscientes.Es
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necesario que estos valores y expectativas puedan acoplarse a medida que pasa el tiempo,
para que la vida en comuln sea posible. Cada cényuge debe resignar una parte de
si mismo perdiendo individualidad, pero ganando pertenencia. En este proceso se
forma un sistema nuevo (Minuchin y Fishman, 2004).

Este sistema nuevo crea nuevas pautas de interaccion, las cuales por lo general
no son objeto de reflexion, simplemente estan dadas, forman parte de las premisas de
la vida.Las pautas establecidas gobiernan el modo en que cada uno de los
conyuges se experimenta a si mismo y experimenta al compafiero dentro del
hol6ny su contexto. La fijacion de limites que los protejan procurandoles un &mbito
para la satisfaccion de sus necesidades psicoldgicas sin que los demés tomen
partido en ello es una tarea vital para el sistema de conyuges(Minuchin y Fishman, 2004).

Minuchin y Fishman (2004) agregan que:

El subsistema de los conyuges es vital para el crecimiento de los hijos. Constituye

su modelo de relaciones intimas, como se manifiestan en las interacciones

cotidianas. En el subsistema conyugal, el nifio contempla modos de expresar
afecto, de acercarse a un compafiero abrumado por dificultades y de afrontar

conflictos entre iguales. Lo que presencia se convertird en parte de sus valores y

expectativas cuando entre en contacto con el mundo exterior. (p.31)

3.2.3. Holbn parental.
El holon parental tiene como funcidn principal la crianza y socializaciéon de los
hijos, por lo que sus interacciones giran en tornoa esto.La composicion de dicho Holén

puede ser diversa, y no necesariamente incluye a ambos padres, puede estar formada por
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una tia y un abuelo, o por ejemplo incluir a un hermano mayor sobre el que se delegala
tarea cuando nadie méas puede hacersecargo. El subsistema parental debe cambiar alo
largo delcrecimiento del nifio, ya que se debepermitirque este desarrolle gradualmente
mayor autonomia. (Minuchin y Fishman, 2004)
Por dltimo, Minuchin y Fishman (2004) expresan que:
Dentro del subsistema parental, los adultos tienen la responsabilidad de cuidar a
los nifios, de protegerlos y socializarlos; pero también poseen derechos. Los padres
tienen el derecho de tomar decisiones que atafien a la supervivencia del
sistematotal en asuntos como cambio de domicilio, seleccion de la escuela y
fijacion de reglas que protejan a todos los miembros de la familia. Tienen el
derecho, y aun el deber, de proteger la privacidad del subsistema de los conyuges
y de fijar el papel que los nifios habran de desempefiar en el funcionamiento de

la familia. (p. 31)

3.2.4. Holon Fraternal. Holon de los hermanos.
El holon de hermanos constituye para el nifio el primer grupo de pares del que
forma parte. En este se crean pautas de interaccion especificas para negociar, cooperar y
competir. Los individuos aprenden unos de otros, se apoyan entre si, se entrenan para
hacer amigos, tratar con los enemigos, para ser reconocidos, entre otras cosas. Las
pautas de interaccion desarrolladas luego se pondran en marcha en la relacién con los
pares fuera de la familia, con los compafieros de la escuela, como también mas adelante

en el ambito laboral. (Minuchin y Fishman, 2004)
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2.5. Ciclo Vital Familiar

Es importante detenerse en este punto ya que toda familia, incluso aquella con un
miembro con discapacidad intelectual, se desarrollaalo largo del tiempo. Vanegas Garcia
y Gil Obando (2007) hablan al respecto y dicen:

Una manera de considerar el ciclo vital familiar particularmente til para el

profesional en salud es la evolucion en forma de una espiral entre dos polos:

centripeto y centrifugo. Estos términos describen estilos relacionales,organizaciones
de la familia, que deben ajustarse a las necesidades de sus miembros y que se

modifican a lo largo de su vida (p. 59)

No estamos ante una entidad estatica, sino ante un sistema que experimenta
procesos de cambio. Estos cambios se han esquematizado en etapas, desde la perspectiva

de Haley (1980, citado en Fernandez Moya, 2010) quien habla de las siguientes etapas

familiares criticas:

3.3.1. Periodo de galanteo:
Es el momento en el que los jovenes comienzan prepararse para la seleccion de su
pareja. Haley(1980,citado en Fernandez Moya, 2010)dice:

El estudio comparativonosmuestra quelos hombres comparten conotras criaturas lo
mismos procesos evolutivos del galanteo, apareamiento, la construccion del nido,la
crianzade loshijos y la mudanza de la descendenciapara iniciar una vida propia, la

diferencia con los humanos radica en que estos poseen una organizacion social mas
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compleja, de modo quelos problemas que surgen durante su ciclo vital familiar son
Unicos en la especie. (p. 320)

En este periodo se produce una conjuncién de dos familias ejerciendoinfluencia y
creandouna complejisima red desubsistemas en torno a la union de dos personas que
eligen unirse. Por lo tanto, los principales problemas que se generan en esta etapatienen
que ver con la relacién que ambos miembros de la pareja establecen con las familias,
(familia de origen y familia politica), como también la separacion de la familia de origen

de cada cényuge (Ferndndez Moya, 2010).

3.3.2. El matrimonioy sus consecuencias:
En esta etapa hablamos del casamiento en sus diversas dimensiones y formas, al
respecto Fernandez Moya (2010) expresa que:
Los rituales y el casamiento en especial, constituyen un mito cultural importante que
colabora para que los involucrados redefinan nuevas pautas relacionales. Pero no solo
entre ellos, sino tambiénentre los miembros de las familias de origen y politica, entre los
amigosy lasrelaciones laborales. (p. 322)
El trabajo de redefinicion de pautas en esta etapa resultadificil ya que el joven
matrimonio debe construir un territorio con cierta autonomia de la influencia parental

pero sin cortar del todo el lazoyla involucracion emocional con la familia de origen.

(Fernandez Moya, 2010)
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Minuchin y Fishman (2004) se refieren también a estas dos etapas del ciclo vital y
dicen al respecto:
En el primer estadio se elaboran las pautas de interacciébn que constituyen la
estructura del holén conyugal. Tienen que establecerse, mediante negociacion, las
fronteras que regulan la relacién de la nueva unidad con las familias de origen,
los amigos, el mundo del trabajo, asi como el vecindario y otros contextos
importantes. La pareja debe definir nuevas pautas para la relacion con los demas.
La tarea consiste en mantener importantes contactos y al mismo tiempo crear un
holon cuyas fronteras sean nitidas en la medida suficiente para permitir el
crecimiento de una relacion intima de pareja. (...) Dentro del holén conyugal, la
pareja debera armonizar los estilos y expectativas diferentes de ambos y elaborar
modalidades propias para procesar la informacion, establecer contacto ytratarse con
afecto. (...)Dentro del holén conyugal, la pareja deberd armonizar los estilos y
expectativas diferentes de ambos y elaborar modalidades propias para procesar la
informacidn, establecer contacto y tratarse con afecto (...) En la Formacién de una
pareja, son en extremo significativas las dimensiones de la parte y el todo. Al
comienzo, cada conyuge se experimenta como un todo en interaccion con otro
todo. Pero para formar la nueva unidad de pareja, cada uno tiene que convertirse

en parte. (p. 37)

3.3.3. El nacimiento de los hijos y el trato con ellos:
Al nacer el hijo la distancia de la familiade origen es mucho mayor y la pareja

gueda enredada en el propio sistema familiar. Se modifican y redefinen pautas de
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interaccion y a su vez pueden formarsealianzas o coaliciones que involucran al nuevo
individuo en la familia. La mujer se encuentra con un problema particular, ya que esta
parada frente ala demanda que un hijo pequefio realiza y sus proyectos personales, debe
enfrentarse con ambas tareas y realizarlas de manera satisfactoria segin el mandato social
lo ordena (Fernandez Moya, 2004).

La primera prueba social que tiene la pareja tiene que ver con el comienzo de la
etapa escolar. El crecimiento del nifio introduce elementos nuevos al sistema familiar, y
la familia comienza a relacionarse con sistemas de gran importancia, donde el

maésrelevantelo constituye la escuela. (Minuchin y Fishman, 2004)

3.34. Las dificultades matrimonialesdel periodo intermedio:

La pareja en esta etapa debe adaptarse a cambios extraordinarios de sus hijos, que
a medidaque van desarrollandosedejan de ser nifios protegidos y van adquiriendo mayor
independencia.El vinculo matrimonial se pone aprueba constantementecon cada nuevo
desafioquelosnifios presentan a lo largo de su camino a la adultez. Sin embargo,con
llegada dela adolescencia de estos, muchosdelosmodos relacionales elaboradosarrojan
resultados no deseados y se vuelven ineficaces, poniendo en tela de juicio el
vinculomatrimonial y desestabilizando elorden jerarquico previo (Fernandez Moya,

2010).

3.3.5. El destete de los padres:
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Haley (1980, citado en Ferndndez Moya, 2010)expresa lo siguiente sobre
estaetapa: “El periodo de emancipacion de los hijos es una etapa de crisis, que
requieredeadaptacion por lapérdidade los hijos yse debe sobrevivir encontrando el nido
vacio”(p. 329).

Esta etapa tiene que ver con la capacidad de la pareja de permitir quelos
hijostengan supropia pareja,como asi también, sus carreras, su trabajo y hasta sus
pertenencias.Ademéaspodemos relacionarlo con el hecho dequeestanhaciendo la transicion
ala condicion de abuelos.Una vez que los hijos parten de su hogar para formar un nuevo
sistema la pareja se encuentra nuevamente frente a frente y ya que dejaron de mirar al
“hijo creciendo” para retomar lo que alguna vez tuvieron que dejar de lado. (Fernandez
Moya, 2010).

Minuchin y Fishman (2004) también hablan de esta etapa y dicen lo siguiente:

(...) el subsistema de los conyuges vuelve a ser el holon familiar esencial para
ambos, aunque, si nacen nietos, se tendran que elaborar estas nuevas relaciones.
Este periodo se suele definir como una etapa de pérdida, pero puede serlo de un
notable desarrollo si los cényuges, como individuos y como pareja, aprovechan sus
experiencias acumuladas, sus suefios y sus expectativas para realizar posibilidades
inalcanzables mientras debian dedicarse a la crianza de los hijos. (p.40)

3.3.6. El retiro de lavida activa:
Es la etapa en la que la pareja vuelve a tener la posibilidadde estar la mayor
partedel tiempo juntos, ya que generalmente suele coincidircon la jubilacion laboral, de

manera que se incrementa el tiempo libre de la pareja.Es un periodo en el que muchas
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veces son los hijos los que cuidan a los padres, siguiendo el modo en que los adultos

cuidaban a los viejos. (Ferndndez Moya, 2010).

2.6. Crisis Familiares.

A lo largo de la vida, la familia pude enfrentarse con diversas crisis de
naturalezasdistintas. La crisis puede ser definida citando a Ferndndez Moya (2010)
como: “Una situacion de cambio inminente, situacion que se encuentra en un punto, en
una instancia en la cual el cambio es inevitable, y que dependiendo de como transcurran
los acontecimientos se podra mejorar 0 empeorar la situacion original” (p.336)

En la vida las personas se encuentran con situaciones en las que los cambios seran
necesarios, predecibles, y por lo tanto hay que planificarlos aunque sea en partes; pero
también hay cambios que nos sorprenderan, son indeseables y/o accidentales, por lo tanto
impredecibles (Fernandez Moya, 2010).

Pittman I11 (1990, citado en Fernandez Moya, 2004) afirma que: “(...) cada crisis
es Unica pero se las puede agrupar en cuatro categorias, basadas en la naturaleza del
estrés que generan:

9 Crisis Evolutivas o de Desarrollo

9 Crisis por Sucesos Inesperados.
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9 Crisis Estructurales.

9 Crisis de cuidado.” (p. 335)

3.4.1. Crisis Evolutivas o de Desarrollo

Durante el desarrollo evolutivo de una familia hay situaciones previsibles y
predecibles, la mayor parte de las veces estas pasan desapercibidas, yaque lafamilia las
supera sin problemas.Estascrisis coinciden con las etapas del ciclo vital familiar
nombradas en el apartadoanterior. Debido ala naturaleza del estrés de estas crisis estas
son resueltas a partirdeun cambio del repertorio de reglas o normasque hacena la
relacion de los miembros de la familia, dichoestrés logra canalizarse adecuadamente.
Cuandoesto sucede sedenominan Crisis evolutiva normal. Cuando no es asi, y no existe
un acuerdo en relacion al establecimiento de nuevas reglas, aparece el sintoma como
sefialde que existeuna dificultad en la familia para superar una etapa del

ciclovital.(Fernandez Moya, 2010)

3.4.2. Crisis por Sucesos Inesperados.

Son las situacionesque dejan a una familia expuesta, esto es asi por el hecho de
vivir y de hacerlo como grupo, el cual esta unido por relaciones de afecto mostrando
disponibilidad persona para resolver los problemas de la cotidianeidad, siempre
implicados en el suprasistema (comunidad). La familiaentonces, toma una organizacion
transitoria, adaptativa a la situacion vivenciada. Ejemplos de estas organizaciones son:

Enfermedades prolongadas, accidentes graves con convalecencias, perdida del trabajo o
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disminucion sensible de los ingresos, fallecimientos, infidelidad, mudanzas, migraciones
odiscapacidad, este ultimo es el que nos atafie en este trabajo de investigacion y sera
explicado méas adelante. Al respecto podriamos decir que a una crisis evolutiva como lo
es el nacimiento de un nuevo integrante, el hecho de que este posea discapacidad suma

un motivo mas de estrés.(Ferndndez Moya, 2010)

3.4.3. Crisis Estructurales.
Pittman I11 (1990 citado en Ferndndez Moya, 2010) habla sobre estas crisis y dice

al respecto:
(...) Estas crisis no tienen nada que ver con el estrésy no representan un esfuerzo para
evitar, o comprender,0 cambiar algo. Estas familias funcionan de esta manera de vez en
cuando, en respuesta a misteriosas fuerzas en la familia. Simplemente repiten sus viejas
crisis familiares y confunden a cualquier pobre terapeuta que ande cerca(...) Familias que
tienen un miembro que siempre amenaza con el divorcio, o el suicidio, o la fuga, o

cambios de trabajo. (p. 346)

3.4.4. Crisis de cuidado.
Nuevamente citando a Pittman I11 (1990 citado en Fernandez Moya, 2010):
Las crisis de cuidado ocurren en familias en las cuales uno mas miembros son no
funcionales y dependientes (...) el miembro no funcional y dependiente somete a la
familia por sus requerimientos y cuidados. Los nifios pequefios, los ancianos y los

invalidos,naturalmente requieren cuidados de otros miembros de la familia. EI cuidador
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puede ser provisto dentro de la familia y llegar a agotar sus recursos. La familia necesita
ayuda externa.(p. 343)
Segln lo expuesto en Fernandez Moya (2010) se requiere de la existenciatres
variables para que se dé lacrisis de cuidado, estas son:
I Como lo dice anteriormente,uno 0 mas miembros no funcionales y
dependientes.
1 Que la familia no tenga suficientes relevos para atender a él o los
miembros no funcionales y dependientes.
1 Un cuidador exclusivo o principal, que cuide siempre de él o los miembros
no funcionales y dependientes. Y que ademas su quehacer se haya

convertido en una obligacion.

2.7. Familia y Discapacidad.

Ya hablamosen apartados anteriores sobre la importancia de familia como
contexto desocializacidnycrianza para los hijos, también de cada una delas etapas de
desarrollogue transita la misma y dela importancia de que supere las crisis evolutivas que
cada etapa del ciclo vital presenta. Segin Vanegas Garcia y Gil Obando (2007):

La familia constituye el contexto principal y wuna de las redes de apoyo

fundamental y determinante del desarrollo fisico, emocional e intelectual de cada
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uno de sus miembros y es el contexto social primario para tratar la enfermedad y
promover la salud. (p. 58)

Cuando se hablé de las crisis por sucesos inesperados, se presentd a la
discapacidad como uno de esas situaciones a las que la familia se veia expuesta y ante las
cuales se formaba una organizacion transitoria. Hentinen y Kyngés, (1998 citado en
Cordoba Andrade y Soto Roldan, 2007) afirman que: “La condicion crénica es
estresante para todos los miembros del sistema familiar, tiene un impacto directo o
indirecto sobre dicho sistema y requiere diversas respuestas de todos los miembros
de la familia para afrontar la situacion”(p.526)

Pensando entonces a la familia como sistema en permanente contacto e
intercambio con el entorno que lo rodea, como parte de un sistema mayor, se puede
afirmar el hecho de que la articulacién de los conceptos familia y discapacidad en la
actualidad esta influida por el contexto social en el que los miembros de la familia se
encuentran inmersos, de tal forma que la representacion que cada familia tiene de
la discapacidadrefleja en algun grado el contexto de las actitudes sociales y
larealidad histérica dentro de la cual dicha representacion emerge. (David, 1994
citado en Cérdoba Andrade y Soto Roldan, 2007)

Polanco (2003, citado en Cérdoba Andrade y Soto Roldan, 2007) afirma que la
familia “es la base del desarrollo cultural y estructura principal, como elemento,
para el positivo progreso humano y social de la persona” (p. 530). Cuando

hablamos de una familia con un miembro que posee una discapacidad las necesidades son



78
aun mas grandes, requiriendo mayor apoyo emocional y practico. (Carpenter, 1998 citado

en Cordoba Andrade y Soto Roldan, 2007)

3.5.1. Ciclo Vital en la Familia con un miembro con discapacidad.
Se ha descripto el ciclo vital familiar, sus caracteristicas y sus respectivas crisis.
Pero qué pasa si en la familia tenemos la presencia de un miembro con discapacidad, al
respecto Cordoba Andrade y Soto Roldan (2007) se explayan y dicen:
(...) la familia se encuentra dentro de su propio curso de vida. Las fases del
desarrollo de la familia inevitablemente influyen en la forma en que sus miembros
perciben una fuente potencial y especifica de estrés como es la discapacidad de
una de las personas del grupo familiar. Este desarrollo ha dado lugar a
investigaciones orientadas a determinar el ajuste de la familia a la discapacidad en

funcién de las diferentes etapas de su ciclo de vida.(p. 534)

A continuacion se realiza una breve descripcion de cada una de las etapas antes
vistas, pero aplicadas a una familia que se encuentra en proceso de ajuste a la
discapacidad. No se puede afirmar que suceda de la misma manera en cada familia con
un miembro con discapacidad, ni tampoco existe un acuerdo total en cuanto a las etapas
del ciclo vital, los expertos consideran Util referirse a cinco etapas luego del nacimiento
de un hijo con discapacidad, por lo que con el fin de esquematizarlas se plantean de la
siguiente manera (Turnbull y Turnbull, 2001 citado en Cérdoba Andrade y Soto Roldan,

2007):
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El nacimiento de un hijo con discapacidad suele vivirse como “un suceso no
deseado y desestabilizador” (Lozano y Pérez, 2000 citado en Cordoba Andrade y Soto
Roldan, 2007). En este momento a los factores estresantes propios de la crianza del nifio
suelen afiadirseles otros factores que podrian interferir el funcionamiento optimo del
sistema familiar (Lozano y Pérez, 2000 citado en Cérdoba Andrade y Soto Roldan,
2007).

Durante la Infancia, etapa preescolar, segin Cérdoba Andrade y Soto Roldéan,
(2007) “En las familias que tienen un hijo con una discapacidad dos retos son
primordiales durante esta etapa: 1) el descubrimiento y llegada de la expresion
discapacidad, y 2) la participacién en servicios de estimulacion temprana” (p. 535)

Segln Lozano y Pérez (2000 citado en Cérdoba Andrade y Soto Roldan, 2007):

(...) en esta etapa los padres descubren nuevos problemas que deben afrontar, como son:

(1) que su hijo les va a suponer gastos econémicos que no habian previsto; (2) comparten

con otros padres la reivindicacion de servicios mas adecuados; (3) experimentan presion

de algunos profesionales frente a la necesidad de asumir el rol de educadores de sus hijos.

(p. 536)

Durante la Nifiez se da el inicio de la escolarizacion. Para las familias que tienen
un nifio con discapacidad el inicio en la escuela es el periodo en el que intentan encontrar,
siempre ayudados por profesionales, en primer lugar una vision para el futuro del nifio y
en segunda instancia habilidades para otorgar el apoyo que permita pujar hacia una

educacion inclusiva. La educacion especial enfrenta nuevamente a los padres con la
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presencia de la discapacidad y pueden llegar a experimenta un estigma social. (Cérdoba
Andrade y Soto Roldan, 2007)

En la Adolescencia, se da el inicio de la maduracion sexual, junto con una serie
de cambios fisicos y psicoldgicos rapidos. Cordoba Andrade y Soto Roldan, (2007)
hablan de los siguientes:

(1) desarrollo de la propia identidad, (2) desarrollo de una imagen positiva de su cuerpo,

(3) ajuste a la maduracion sexual, (4) independencia emocional de los padres, (5)

incremento de la autodeterminacion, y (6) desarrollo de relaciones maduras con pares de

ambos sexos. Todas estas tareas tienen implicaciones importantes en la adaptabilidad de

la familia. (p. 536)

Cuando los padres de adolescentes que tienen una discapacidad no logran
reconocer que es posible que sus hijos tengan necesidades sexuales los desafios pueden
estar agravados. (Cordoba Andrade y Soto Roldan, 2007)

En la Adultezla persona con discapacidad, en la medida de lo posible, van
adquiriendo independencia, lo que les va permitiendo desarrollar su vida de manera
autébnoma. El d&mbito laboral puede ser uno de los aspectos que se desarrolla o busca
desarrollar en esta etapa, vemos aqui concretamente, la inclusion en el mercado de
trabajo de las personas adultas con discapacidad, para lo cual es esencial la participacion
y motivacion por parte de la familia. (Cérdoba Andrade y Soto Roldan, 2007)

En la adultez mayor, se ve acentuada la preocupacion sobre el futuro y cuidado

del adulto con discapacidad, sumado a la propia preocupacion de los padres por su propio
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bienestar futuro, hasta incluso en determinados casos estos deben responsabilizarse de los
cuidados de sus propios padres. (Cérdoba Andrade y Soto Roldan, 2007)

Cordoba Andrade y Soto Roldén, (2007) concluyen que

Para las familias con uno de sus miembros con discapacidad, los roles esperados, asi

como, el futuro de la persona con discapacidad, no pueden ser claros, y un ritual que

marque el cambio puede estar ausente. Este tipo de familias es propenso a experimentar
una transicion del ciclo de vida que ocurre en un tiempo diferente al previsto. Asimismo,
las transiciones tardan con frecuencia o fracasan. Por el contrario, algunas transiciones

pueden ocurrir antes de lo esperado. (p. 534)

Lo descripto durante este capitulo es expuesto como herramienta de comprension
acerca de la Discapacidad como parte de las caracteristicas del contexto en el que la
persona que experimenta la Sexualidad Humana se encuentra inmersa. Cabe recordar que
cada familia traza su propio camino al vivenciarla a través de los determinantes
personales e historicos de cada miembro, siempre inmersos en un contexto, y en continuo

intercambio con este como parte y todo simultaneamente.
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SEGUNDA PARTE:

Marco metodologico
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Capitulo 4: Aspecto Metodoldgico.
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4.1. Problema de investigacion

El proyecto de investigacion parte del interés sobre el Modelo Holonico de la
Sexualidad Humana presentado por el autor Eusebio Rubio, desde el cual la Sexualidad
Humana es entendida como “resultado de la integracion, a través de la interaccion y
experiencias que se producen por las potencialidades humanas de: a) reproduccion, b)
diferenciacion sexual, c) formacion de vinculos afectivos interpersonales y d) experiencia
de placer en el encuentro erotico.” Rubio (2008, 448)

A partir de dicha teoria se propone observar la manifestacion de la sexualidad en
personas con discapacidad intelectual. Tomando a la discapacidad intelectual desde una
perspectiva socioecoldgica (Schalock, 2009) y en relacion con la Teoria de los Sistemas
(Vanegas Garcia y Gil Obando, 2007).

Para ello considero de relevancia conocer:
1 ¢Como caracterizan los familiares de la persona con discapacidad
intelectual la manifestacion de la sexualidad humana de dicha persona?
Por lo que me propongo indagar:
9 ¢Cuéles son las ideas de estos familiares en relacion a la sexualidad
humana de la persona con discapacidad intelectual?
1 ¢Cuales son las experiencias de estos familiares en relacion a la

sexualidad humana de la persona con discapacidad intelectual?
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4.2. Objetivos de la investigacion:

Objetivo general

Conocer la caracterizacién que hacen los familiares de la manifestacion de la
Sexualidad Humana de la persona con discapacidad intelectual.
Objetivos especificos.

- Indagar cémo definen los familiares de la persona con discapacidad intelectual el
concepto de sexualidad humana.

- Profundizar acerca de la caracterizacion que hacen los familiares en relacién a la
sexualidad humana de la persona con discapacidad intelectual, teniendo como
marco conceptual el Modelo Holdnico de la Sexualidad Humana de Eusebio
Rubio.

- Conocer cudles son las situaciones o experiencias de la vida de la persona con
discapacidad intelectual que los familiares de esta, consideran que forman parte de

la Sexualidad Humana.
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4.3. Metodologia de trabajo

En el presente estudio se utilizara una metodologia de investigacion mixta,
Herndndez Sampieri, Fernandez y Baptista (2010) expresan que “La meta de la
investigacion mixta no es reemplazar a la investigacion cuantitativa ni a la investigacion
cualitativa, sino utilizar las fortalezas de ambos tipos de indagacion combinandolas y
tratando de minimizar sus debilidades potenciales.” (p.546).

Para hablar con mayor precision estamos hablando de un enfoque cualitativo
mixto, ya que si bien el trabajo de investigacion contiene componentes tanto del enfoque
cualitativo como también del cuantitativo, el peso esta puesto sobre los aspectos
cualitativos que hacen al mismo (Hernandez Sampieri, Fernandez y Baptista, 2010). Esto
es asi ya que se pone el acento en la perspectiva de los participantes, es decir en la forma
en que los participantes perciben subjetivamente su realidad (Hernandez Sampieri,
Fernandez y Baptista, 2010). Ademas la metodologia cualitativa es la que posibilitd
durante el proceso de investigacion ir adecuando los diferentes movimientos a las
circunstancias tal cual se presentabanya que “La accion indagatoria se mueve de manera
dindmica en ambos sentidos: entre los hechos y su interpretacion, y resulta un proceso
mas bien “circular” ” Herndndez y otros (2010,7).

Considero que esta metodologia puede adecuarse mas a los objetivos de la
investigacion ya que segun lo dicen Hernandez Sampieri, Fernandez y Baptista (2010):

“Los métodos de investigacion mixta son la integracion sistemética de los metodos
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cuantitativo ycualitativo en un solo estudio con el fin de obtener una “fotografia” mas

completa del fenémeno” (p. 546)

4.4, Disefio de investigacion.

Dentro de la investigacion cualitativa los disefios de investigacion, segun
Rodriguez, Gil y Garcia (1999, 35) “tendran un caracter emergente, construyéndose a
medida que avanza el proceso de investigacion”.

En esta investigacion se utilizara un disefio no experimental, ya que se
“observan situaciones ya existentes, no provocadas intencionalmente en la investigacion
por quien la realiza” y ademas es transversal porque se recolectaran datos “en un solo
momento, en un tiempo tnico”. Hernandez y otros (2010,149)

Se realizara un estudio de tipo descriptivo ya que como expresan Hernandez
Sampieri y otros (2010) se usan “buscan especificar las propiedades, las caracteristicas y
los perfiles de personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro
fendmeno que se someta a unandlisis. Es decir, Unicamente pretenden medir o recoger
informacion de manera independienteo conjunta sobre los conceptos o las variables a las

que se refieren” (p. 80)
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4.5. Descripcion de la muestra.

En este caso estamos hablando de una muestra no probabilistica, con la cual no
se apunta a la generalizacion de los resultados a una poblacion mayor, sino que se busca
mayor profundidad. (Hernandez Sampieri y otros, 2010).

La unidad de andlisis con la que se trabajara estar4 compuesta por tres familias

que tengan uno o0 mas miembros que posean discapacidad intelectual.

45.1. Criterios de seleccion:

- Que formen parte de la familia de la persona con discapacidad intelectual y ademas

convivan en el mismo hogar.

- Que dispongan de la predisposicién y el tiempo necesario para la realizacion de la

investigacion.

- Que la persona con discapacidad transite la etapa de la adolescencia o adultez. Las

edades comprendidas pueden oscilar entre los 11 a los 30.
- Que la persona con discapacidad se encuentre en la familia en condicion de hijo/a

En este caso particular se trata de una muestra de participantes voluntarios.
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4.6. Instrumentos metodoldgicos.

Los instrumentos que se utilizan durante este trabajo de investigacion, son
aquellos que se adecuan a los objetivos del mismo.Por un lado, la entrevistatanto
individual como asi también grupal de acuerdo a las circunstancias. Segun King vy
Horrocks (2009, citado en Herndndez y otros, 2010) la entrevista cualitativa es mas
intima, flexibles y abierta. Se opta entonces, por la entrevista abierta ya que si bien
existe un disparador que servird como guia de la misma, se dejara que el entrevistado o
los entrevistados, segin corresponda, expresen con mayor libertad su perspectiva acerca
del fendmeno. Por otro lado, los resultados obtenidos a partir de las entrevistas fueron
organizados a partir del andlisis de contenido que segin (Bardin, 1996) es “(...) un

conjunto de técnicas de analisis de comunicaciones”(p. 23).

46.1. Entrevista abierta.

Segun Bleger (2007) “(...) la entrevista abierta no se caracteriza esencialmente
por la libertad para plantear preguntas, porque, (...) la medula de la entrevista psicologica
no reside en el preguntar ni en el proposito de recoger datos del historia del entrevistado
(...) la libertad del entrevistador, en el caso de la entrevista abierta, reside en una
flexibilidad suficiente como para permitir en todo lo posible que el entrevistado

configure el campo de la entrevista.



90
Es por ello que las entrevistas realizadas fueron entrevistas abiertas. Las mismas
estuvieron configuradas a partir de un contenido particular, la sexualidad humana que
sirvi6 como guia y disparador. Sin embargo fueron los entrevistados quienes

estructuraron y establecieron el ritmo de la misma.

4.6.2. Andlisis de contenido.

Repitiendo lo citado anteriormente, se trata de un instrumento con una gran
diversidad de formas y que se adapta a un campo de aplicacion muy extenso: las
comunicaciones. Toda comunicacion, entendida como transporte de significados de un
emisor a un receptor, deberia poderse descifrar y describir a partir del analisis de
contenido. Este consta de tres etapas, el preanalisis, el aprovechamiento del material, el
tratamiento de los resultados, la inferencia y la interpretacion. (Bardin, 1996)

Durante la primera etapa, la etapa del preanalisis, se realizé un plan de anélisis.

Este fue lo suficientemente flexible como para adaptarse a las caracteristicas de la
muestra que fue entrevistada, se realizo en base a los objetivos iniciales del trabajo de
investigacion y el material existente sobre la teoria de los Holones Sexuales y la
discapacidad intelectual. En lo correspondiente a el aprovechamiento del material, las
entrevistas realizadas a la muestra ya descripta fue desgrabada y luego tomadas como
documento para su andlisis. El tratamiento del material obtenido de las entrevistas se

dividio en tres pasos: enumeracion, enumeracion y clasificacion. (Bardin, 1996)
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La descomposicién consta de la eleccién de una unidad de registro y de la unidad
de contexto. La primera, es la unidad que va a ser codificada, con miras a la
categorizacion y al recuento frecuencial. El tema es la unidad de registro seleccionada en
el presente trabajo de investigacion, definido por d"Unrug (1974, citado en Bardin, 1996)
como:

Una unidad de significacion compleja, de longitud variable: su realidad no es de orden

lingliistico, sino de orden psicoldgico: una afirmacion y también una alusién, puede

constituir un tema; a la inversa, un tema puede ser desarrollado en varias afirmaciones (o

proposiciones). En fin, un fragmento cualquiera puede remitir (y generalmente remite) a

varios temas... (p.80)

La unidad de contexto permite comprender la unidad de registro, y contribuye a la
clasificacion. Aqui se utilizo el parrafo como unidad de sentido para el tema. (Bardin,
1996).

La enumeracion tiene que ver con la seleccion de las reglas de recuento, en este
caso en particular se usan la presencia (0 ausencia) como indicador de sentido, y la
frecuencia de aparicién de la unidad de registro (Bardin, 1996). Aqui nos encontramos
con un componente cualitativo y uno cuantitativo que fueron utiles para la construccion
de las conclusiones de la presente investigacion. Bardin (1996) dice al respecto:

La aproximacion cuantitativa estd fundada en la frecuenciade aparicion de ciertos

elementos del mensaje. La aproximacién no cuantitativa recurre a indicadores no

frecuenciales susceptibles de permitir inferencias; por ejemplo, la presencia (0 la

ausencia)puede ser un indice tan fructifero (o méas) que la frecuencia de aparicion. (p.

87)
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De dichas reglas de recuento se obtienen entonces inferencias cualitativas como
también cuantitativas.

La categorizacion de los datos brutos implica tres acciones aislar los elementos,
distribuirlos e imponer a los mensajes cierta organizacion. La categorizacion de los
materiales puede ocupar dos procesos inversos: que la organizacion surja de fundamentos
tedricos hipotéticos, o que el sistema de categorias sea el resultado de la clasificacion
analdgica y progresiva de los datos (Bardin, 1996).

En este caso las categorias de clasificacion de los elementos viene dada por el
modelo de los Holones sexuales (Rubio, 1994), ya que dichas categorias conservan las
siguientes cualidades: homogeneidad, pertinencia, objetividad y fidelidad, yproductividad

(Bardin, 1996).

4.7. Procedimientos.

En primera instancia se contacta con dos familias de manera particular. Se
realizan entrevistas individuales con los miembros que deseaban participar de cada una
de ellas. Las entrevistas comienzan con la firma del consentimiento informado y tuvieron
lugar en el domicilio de las familias.

Una tercera familia se presenta de manera espontanea para contribuir con el
trabajo de investigacion, por lo que se decide incluirla. Dicha entrevista, por las

caracteristicas de la familia, consta de dos partes: una primera parte de entrevista
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individual con la madre de la persona con discapacidad seleccionada, y una segunda parte
donde la entrevista se realiza con la pareja, un hombre de 43 afios que presenta
discapacidad intelectual.

Luego se procedid a la preparacion del material, para realizar el correspondiente
analisis de contenido. Se codifican cada una de las entrevistas de acuerdo a la unidad de
registro establecida, cada tema posee un cédigo que corresponde al holon sexual al que
hacen referencia. Se procede al analisis y discusion de los resultados, para luego construir

las conclusiones correspondientes.
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TERCERA

PARTE:Presentacion de los

resultados.
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Capitulo 5: Analisis de los

resultados.
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5.1. Presentacion de los resultados.

5.1.1. Familia 1.

La primera familia entrevistada esta compuesta por cuatro integrantes, madre,
padre, hijo e hija con discapacidad, cuya edad es de 20 afios. Los entrevistados son la
madre y el hermano de la persona con discapacidad intelectual. La entrevista transcurre
en el domicilio de los mismos.

Tabla n°l. Caracterizacion de la Sexualidad Humana a partir del Modelo Holdnico de la

Sexualidad humana de la Familia n® 1

Categorias Unidad de reqgistro: Tema

Holones Sexuales Caracterizacion de la Sexualidad Humana de la Familian® 1 (a)

Reproductividad (1) “en el embarazo no deseado, teniendo en cuenta que ella no...
tiene... se podria decir maldad” (1.a)

Género (2) “La sexualidad sea tanto la sexualidad comdn como la
homosexualidad.” (2.a) “bah yo trato de aconsejarla viste...lo
veo desde el punto de vista de hombre, viste...de pendejo y...”
(2.2)

Erotismo (3) “regido ya sea por nuestras hormonas...” (3.a) “El hombre es
un animal de costumbre (...) nos guiamos instintivamente
también.” (3.a) “es como un despertar la sexualidad Humana...
en un momento dado...cuando llega la pubertad uno va
experimentando ciertos cambios en su cuerpo (...) y bueno se
tiene un montén de cosas en cuenta como la libido, que hacen
en si la sexualidad.” (3.a) “y ella estd bastante preparada” (3.a)
“tuvo una terapeuta excelente. (...) un libro donde hablaba de
todo el despertar, la libido.” (3.a) “Y después bueno las
conversaciones conmigo (...) en este colegio donde esta
terminando también tocaron el sexo” (3.a) ‘“hicieron una
especie de exposicion oral tocado todo lo que tiene que ver con
el sexo” (3.a) “las enfermedades venéreas, como se hace el acto
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sexual.” (3.a) “o sea que lo hemos abordado (...) con total
naturalidad, nada de tabd, nada de horrorizarnos, nada de
eso...” (3.a) “yo la noto con su misma revolucion.” (3.a) “ella
tiene en claro muchas cosas, tiene en claro lo que es la relacién
sexual” (3.2) “muchas son series de sexualidad, (...)” (3.a)
“ella tiene todo en claro, de hecho ella es bastante despierta.”
(3.a) “(...)a partir de ese cuadernito que le hizo esta terapeuta
mas lo que hablo conmigo y lo que le dieron en el colegio ha
andado bien” (3.a) “(...) que ella no incurriera en algo que no
debe hacer...” (3.a) “las amigas, le habian dicho que tenia que
mirar pornografia,” (3.a) “y bueno todo lo que denota el
después de una relacion sexual, (...) porque obviamente el
sentir no lo podemos dejar de lado.” (3.a) “uno puede tener
sexualidad y no estar ligado a los afectos... (3.a) “y a pesar de
su inocencia tiene claro o sea las pautas.” (3.a) “Nadie esta
exento de quehaga el acto sexual o no, pero ella sabe hasta
donde puede llegar y hasta donde no y las consecuencias de
todo lo demds.” (3.a) “y por lo menos se ha comportado bien,
no es una chica a la que tengo que estar frenando que le guste
que se desespera” (3.a) “hay alguno que la molesta yo me doy
cuenta ahi no méas.” (3.a) “hay chicos que tienen una
discapacidad que tienen mas despierta las hormonas.” (3.a)
“hay tanto mujeres y hombres de acuerdo a la discapacidad que
tengan como que no pueden disimular eso,” (3.a) “Pero he
visto chicos que si que no se los puede contener” (3.a) “he visto
un chico, que cuando la ve a mi hija se vuelve loco mal mal.”
(3.a) “nos juntamos con un matrimonio amigo y cuando llego
mi hija el chico tuvo una ereccion” (3.a) “habia un chico con
problemas viste mal” (3.a) “ella le dice “ay no seas pesado” y
si le tiene quedar una bofetada ella lo hace...” (3.a) “ella la
tiene bien clara.” (3.a) “deberia haber mas... sobretodo mas
informacién en los papas porque muchas veces lo dejan de
lado...” (3.a) “tenemos un matrimonio que, bueno es un
hombre mayor y decia “ jeh para qué!” ” (3.a) “lo bueno es que
ella siempre ha tenido esa informacion” (3.a) “los organos
sexuales, después las transformaciones en su cuerpo, todo lo
que ella iba a experimentar...” (3.a) “mira tené cuidado, tené
cuidado con el Facebook™ (3.a) “la trato de aconsejar” (3.a)
“estar en un boliche es un arma de doble filo” (3.a) “y la
cargosea y la abraza y le da besos” (3.a) “una vez no mas tuvo
un problema con un chico” (3.a) “Claro, ella tenia 17 afios y el
flaco tenia 22, 23 afios, y veias las fotos y decias no” (3.a) “si
conoces una persona por internet no es lo mismo que sea un
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amiguito, viste” (3.a).

“la sexualidad es la forma que tenemos de relacionarnos con
nuestros pares.” (4.a) “Como un intercambio que tenemos de
relacionarnos de expresarnos como seres humanos para con
otra persona. En la cual usamos afectos” (4.a) “podriamos ver
la sexualidad no solamente desde la parte de vista afectiva, sino
la forma de relacionarse” (4.a) “cuando te gusta el primer
chico... y...cuando hablan de mariposas en la panza y todo
eso0.” (4.a) “desde el enamoramiento, el despertar del
enamoramiento, las distintas etapas” (4.a) “Cuando le gusta un
chico” (4.a) “Y ella tiene amigos en el colegio y se da cuenta
cuando hay un chico que tiene un interés que es mas (...), hasta
se llega a fastidiar” (4.a) “Me dice “mama que pesado”(...) no
ha pasado que sea enamoradiza” (4.a) “es mas celoso viste”
(4.2) “es la forma de manifestar el amor hacia otra persona
sobre todo y hacia uno mismo...” (4.a) “es la forma de
manifestarse ante los demas...” (4.a) “he visto el interés por
otros chicos méas grandes 0 mas chicos, y se pone mirona“(4.a)
“ella tiene un amigo que parece que esta enamorado de ella”
(4.2) “que tenga algin novio” (4.a) “siempre me entero del
chico que le gusta y esas cosas...” (4.a).

Tabla n° 2.Frecuencia de aparicion de la unidad de registro de cada Hol6n Sexual en las

respuestas de la Familia N°1

Reproductividad
Género
Erotismo

Vinculo afectivo

1,6666667%
3,3333333%
70%

25%
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Holones Sexuales Familid b

M Reproductividad

m Género

M Erotismo

m Vinculo afectivo

Figura n° 3. Grafico. Frecuencia de aparicién de la unidad de registro de cada Hol6n

Sexualen las respuestas de la Familia N°1

5.1.2. Familia 2.

La segunda familia entrevistada estd compuesta por cinco integrantes, madre,
padre, y tres hijos, uno de los cuales presenta discapacidad intelectual. Su edad es 26
afios. La entrevistada es la madre de la persona con discapacidad intelectual. La

entrevista transcurre en el domicilio de los mismos.

Tabla n° 3. Caracterizacion de la Sexualidad Humana a partir del Modelo Holonico de la

Sexualidad humana de la Familia n° 2.
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Categorias Unidad de registro

Holones Sexuales Caracterizacion de la Sexualidad Humana de la Familia n® 2 (b)

Reproductividad (1)  “pero que no procreen porque no...” (1.b)

Genero (2) “ven con dibujos el hombre la parte genital del hombre, de la
mujer...” (2.b)
Erotismo (3) “abordan como para que ellos tengan el conocimiento de que €s

lo que pasa, por qué pasa” (3.b) “como la va a llevar ellos no
emiten opinion cada familia hace lo que le parece mejor” (3.b)
“si es algo que esta ahi, es parte... como tiene espiritu tiene
sexo” (3.b) “a mi me parece que si bien es algo orgénico, algo
animal” (3.b) “el sexo por si solo no me parece mm” (3.b) “lo
atraen las chicas lindas, toda la vida ha tenido atraccion por las
mujeres” (3. b)“él tiene ese sentimiento (...) ahora ha empezado
sesiones de psicologia aca con un chico (...) cémo lo
manejamos...qué hacemos” (3. b) “que ¢l tenga una relacion
con una persona cualquiera (...), a él todas las chicas le parecen
fantasticas y a todas se les pega” (3.b) “Tal vez otras familias
tomen la decision de que tengan relaciones con alguna persona
(...) a mi me parece muy violento” (3.b) “no sé si es algo que a
él lo va a reconfortar” (3.b) “es mas profundo pero el sexo... la
sexualidades un tema ” (3.b) “se pone fotos de las chicas del
instituto (...) y yo lo veo que esta ahi que hace asi, como que se
masturba sin las manitos” (3.b) “entonces bueno a lo mejor hay
que ensefiarle a masturbarse”(3.b) “si lo ven haciendo eso
empiezan “T vamos a caminar”™ (3.b) “si vamos a un
cumpleafios ¢l se le pega a todas las chicas” (3.b) “y quiere
bailar con ellas y ademasbusca a las chicas lindas” (3.b) “todos
bailan con él todas lo acarician ” (3.b) “pero por ejemplo va a
charlar con la tintorera porque es una chica exquisita, va al
carnicero porque la chica que cobra es también exquisita,” (3.b)
“si €l tiene un despertar de hormona dando vuelta” (3.b) “la
atraccion con las mujeres en general ha sido siempre” (3.b)
“pero esta atraccion sexual por las chicas hard unos cuatro
afos” (3.b) “hay uno de los compaiieros que le han hecho una
vasectomia” (3.b)
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Vinculo Afectivo (4)  “yo lo relaciono con el afecto” (4.b) “yo lo relaciono al afecto”
(4.b) “no tiene un enamoramiento” (4.b) “buscaba mas el carifio
y la suavidad de las mujeres” (4.b) “porque esta de novio y ellos
aspiran a que vivan juntos” (4.b) “ird armando su vida de pareja
si la arma” (4.b) “hay parejas de chicos con discapacidad que
bueno... que hacen una vida bastante normal ” (4.b)

Tabla n° 4. Frecuencia de aparicion de la unidad de registro de cada Holon Sexual en las
respuestas de laFamilia N°2

Reproductividad 3,2258065%
Género 3,2258065%
Erotismo 70,9677419%
Vinculoafectivo 22,5806452%

Holones Sexuales Famili&d &

® Reproductividad
m Género
M Erotismo

m Vinculo afectivo
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Figura n°4. Gréfico. Frecuencia de apariciondela unidad de registro de cada Holon

Sexual en las respuestas de laFamilia N°2

5.1.3. Familia 3.

La ultima familia entrevistada se componecuatro personas, madre, padre con

discapacidad intelectual, y dos hijas, las cuales también presentan discapacidad

intelectual, la persona con discapacidad intelectual elegida para el estudio es una de las

hijas. Su edad es 13 afos. Fueron entrevistados en su domicilio y participan padre y

madre.

Tabla n° 5. Caracterizacion de la Sexualidad a partir del Modelo Hol6nico de la

Sexualidad de la Familia N°3.

Holones Sexuales Caracterizacion de la Sexualidad Humana de la Familia N°3 (c)

Reproductividad

1)

“y cuando me quedo embarazada (...) hay que tenerlo” (1.c) “ha
podido tener sus hijos” (1.c) “es sano puede tener hijos” (1.c) “ellas
ven que €l es su papd” (1.c) “y no iba a poder tener hijos”(1.c) “de
repente me quedo a los tres meses embarazada” (1.c) “si me hubiera
quedado embarazada de ese hombre no sé si me hubiera respondido
de la misma manera” (1.C) “viste que otros padres lo hacen” (1.c)
“me costd un triunfo ser padre” (1.c) “Si intento hacer cosas de
grande (...)para que ellas vean que clase de padre tienen” (1.c) “de
hombre a papa” (1.c) “costd mucho el que él entendiera que era
papa” (1.c) “yo lo veia y decia a este no le importa el nifio decia yo”
(1.c) “empecé a tomar la situacion distinta estaba en el pasillo y
empecé a tirarle un lampacito y se golpe6 un poquito y empez0 a
caminar” (1.c) “Claro le dije vos le tenés que traer el plumero al



Geénero (2)

Erotismo (3)
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papd” (1.c) “toda la vida les habldo como grandes...” (1.c) “Claro
(...) todo con nombre grande” (1.c) “No fue un papa de tener él bebe
alzado” (1.c) “con un afio con meses... en su cuna” (1.c) “vos fijate
que hay cosas de la “S” que yo dejo que actiie €1 (1.c) “o si no le
digo mira “S” yo soy tu padre, no soy uno que has encontrado en la
calle” (1.c) “y si hay reunién en la escuela €l va” (1.c) “Que otros
padres no hacen eso” (1.c) “ “S” tan chiquita se quedaba con el que
la cuidaba...” (1.c) “A ¢l mismo le ha costado ser padre” (1.c) “No,
con ella no...una que fue un embarazo buscado digamos (...) Y la
mas chiquita es la mas mafiosa, la mas mimosa de él,” (1.c) “porque
ya entré como ser padre”

“porqué los hombres asi... en mi caso ella que es nena”
(2.c) “tratando de enfocarla en la realidad que ¢lla es distinta” (2.c)
“y mas la mujer que por ley es la que llevamos 1a casa, llevamos los
hijos” (2.c) “Las cosas de una mujer” (2.c) “justamente a mi porque
son nenas me va a tocar explicar todo y demas” (2.c) “yo creo que
para una mujer ese momento es muy importante” (2.c) “le
explicaron en la escuela que el hombre tiene pene y la mujer
vagina™” (2.c) “claro porque tu hermana también es nena... el papa
no es distinto...” (2.c) “en el grado estan los chicos varones que son
como el papa y las chicas nenas...” (2.c) “porque la mujer, el
cuerpo nuestro es muy importante™(2.c) “vos lo escuchas hablar a
veces y es mucho mas maduro que un hombre” (2.c) “él justo se crio
con su mama solo, ella no le podia explicar todo como era” (2.c) “yo
no hubiera podido estar con un hombres que me hubiera controlado”
(2.c) “soy muy duefia de mi vida” (2.c) <Y al ser nenas calculo que
también se me puede hacer mas facil a mi para explicarle” (2.c) “yo
veo esa situacion de los hombres que golpean a las mujeres” (2.C)
“Ve una novela que le pegan a una mujer y ahi no mas lo cambia”
(2.c) “no soy ese tipo de hombres. Mira que soy hombre” (2.c)
“después de todo lo que paséd de repente se hizo hombre” (2.c) “si le
digo todas las mujeres empiezan a crecer y tenemos vello y nos
cambiamos el cuerpo el pechito crece” (2.c) “pasa que a todo el
mundo te empezaba a preguntar” (2.c) “le debe pasar a todos, y
sobre todo a los hombres... como a las mujeres” (2.C)

“esa parte la van a pasar como cualquier adolescente, los cambios, el
desarrollarse, la conducta” (3.c) “no es solo parte del sexo” (3.c)
“pero es como que la misma naturaleza va (...) despertando,
siempre algo...” (3.c) “eso tiene que quedar entre nosotros y la casa”
(3.c) “ese concepto de sexualidad tengo yo, y quiero ver y
explicarselo las dos” (3.c) “que no es solo estar en la cama ya esta”
(3.c) “porque son animales, cuando para mi es todo ;no?” (3.c)
“cuando se desarroll6 que también lo tomo naturalmente” (3.c) “algo
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se le habia conversado, la misma ginecologa” (3.c) “las
conversaciones en la escuela que han ayudado mucho porque vos
fijate que los mismos profesores mandan una autorizacion antes para
ver gque nosotros estemos de acuerdo para que ellos muestren
videos...” (3.c) “porque a veces a los papas también se nos hace feo
explicarlo, yo para mi todo es un poquito de todo”(3.c) “es barbaro,
es mi vida, es placer” (3.c) “nos pudimos entender bien, en cuanto
sex0” (3.¢) “en cuanto al sexo es como una persona cualquiera” (3.c)
“lo que yo siempre trato es que no se dejen tocar, que no se dejen
dar besos” (3.c) “y si le trato de diferencias una persona grande de
un nifo” (3.c) “es un hombre grande... y ustedes son chicas (...)
por favor “S” respeta, date el lugar, no estés sola” (3.c) “a ella le
gusta mucho la musica...ella veia al hijo que lavaba el auto con
musica fuerte y la tenias al lado del auto, ” (3.c) “que la manito que
esto, que el otro (...) y como siempre lo que méas quiero es que ella
sepa diferenciar una persona grande de un nifio” (3.c) “Ella ve a
todos como nifios digamos”(3.c) “no esta bueno porque €l es un
hombre grande, vos tenés que estar en el grupo con los chicos” (3.c)
“Incluso a veces en el micro me ha pasado que la miran hombres
grandes (...) ellas van con su inocencia sentaditas y no miran €so...
ellas miran la cartera, el bolso, siempre te miran el calzado, porque
le gusta mirar la ropa” (3.c) “esta bueno que pregunten” (3.c) “y asi
el tema de la menstruacion” (3.c), “yo le digo no te vas a dar un beso
porque no te quiero ver un grano en la boca” (3.c) “qué libertad le
das, no solo por ella como caso especial, cualquier nifio, mas ahora
con el internet, que tenés libre acceso a cualquier hora en cualquier
momento.” (3.¢) “Y notas cambios, con todo, con la actitud” (3.c)
“Yo soy enemiga de que se cierre la puerta” (3.c) “conversan a lo
mejor entre las amiguitas siempre hay una mas viva que las otras”
(3.c) “Y ¢l su sexualidad también empez6 desde chico” (3.c)
“entonces lo tuvieron que llevar a un sexo6logo” (3.c) “en ellos
también va a formar parte de darse un beso de sentirse” (3.c) “lo que
si tengo que lograr es que ella cuente, es como yo le digo... aca en la
casa es donde se tiene que saber todo” (3.c) “yo lo veo asi y lo tomo
como algo natural” (3.c) “te habian llevado a un sexélogo para que
te explique todo el tema de la sexualidad...” (3.c) “tuve moment0S
en los que no tuve sexo” (3.c) “y nos andamos cuidando, €so si nos
cuidamos” (3.c) “El tema cuando se desarrolld” (3.c) “Y ahora va a
empezar de buena onda a desarrollarse la mas chica” (3.c) ““que no
te den un beso™” (3.c) “Una vez tuve una situacion en la que queria
investigar como se vestia mi abuela jPara que! Nunca méas” (3.c)
“¢Por qué usas corpifio? Y yo le explico que cuando sos mas grande
tenés que empezar a cuidarte” (3.c) “empezo a crecer con todo su



Vinculo Afectivo

(4)
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cuerpito y veia que yo usaba corpifio, el tema de los vellos... Y son
curiosidades” (3.c) “viene y le digo “S” que haces aca me estoy
cambiando (...) es que queria ver, ponerle, la bombacha” (3.c) “el
vellito en la axila, ahora hay que depilarse abajo porque se ve feo
con la malla...” (3.c) ““las mamas, las mamas” (...) en los dibujitos
de la escuela le ponen mamas, le ponen vello pubico...” (3.c) “Pero
son esas curiosidades” (3.c) “y con el tema de la ropa interior paso
o mismo” (3.c) “Y cuando uno le tenga que hablar del” (3.c) “Hay
una propaganda que me hace reir, la de los preservativos M” (3.c)
“la sexualidad de que a uno le explican en la casa y como lo
conversamos” (3.c) “con el tema de la menstruacion todas las chicas
de tu edad” (3.c) “Incluso ella tiene que tomar una pastilla porque le
viene tanto” (3.a) “fijate que el padre puede decir no” (3.c) “no
puede andar diciéndole a todo el mundo que anda indispuesta,” (3.c)
“yo le dije “S” eso tiene que ser un secreto de la casa” (3.c) “y me
decia en “algin momento vamos a tener que tocar el tema de la
sexualidad... ;se lo vas a explicar vos?” ” (3.c) “es naturaleza del
cuerpo... lo otro naturaleza de lo comin” (3.c) “Y vos la escuchas
hablar y para mi ya tiene hasta relaciones la piba” (3.a) “en cuanto a
la sexualidad siempre se enteran alguna cosita, se cuentan alguna
cosita...” (3.c) ““mami, el chico se toca asi, asi” (3.c) “de repente
aparecio una mujer en estado de”

“y la sexualidad es...mas alla de quererse y respetarse...forma parte
del cuidarse ambos, (...) sino acompafiarse y escucharse y como
siempre con respeto” (4.c) “es cuestion de estar tranquilo y seguro, y
querer a la persona que tenés al lado y entenderla” (4.c) “De
entenderte, de no exigirte” (4.c) “porque justamente todo es una
acompafiamiento de todo” (4.c) “mi marido, el me acompafia el me
entiende, no ha sido un marido agresivo” (4.c) “un muchacho autista
no puede llegar a tener una vida o pareja” (4.c) “pero mira hace 15
afios que estamos juntos con ese mismo respeto en la mesa,” (4.c)
“cuando yo era soltera conoci a varios chicos, he salido con
muchachos normales” (4.c) “pero €l el amor que tiene es impagable.
Yo creo que eso es lo que ha hecho que nosotros estemos hacel5
afios en Familia, con nifios entonces eso, eso que para mi es
sexualidad, es amor es respeto es unién, es acompafiamiento y
entenderse” (4.c) “que vos no te sientas respetada, que no te sientas
querida, yo creo que sobre todo respetada” (4.c) “entonces yo me iba
a sentir mal, mira vos lo que yo pienso pero lo veo desde ese punto
de vista.”(4.c) “con la verdad y amor se logran las cosas” (4.c) “el
entorno del nifio, que forma parte de la familia, que es lo que mas ha
costado” (4.c) “ahi es como que uno se entrega” (4.c)“el afo pasado
empez6 con el tema de las cartitas de amor” (4.c) tu nena lo ha
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invitado a tomar un té... ahi en tu casa en la cartita, no sé si vos
sabias de eso, y... le ha hecho unos corazones™” (4.c) “porque ella le
habia hecho una carta, habia puesto “O” y “S”, y “O” es un
profesor de gimnasia” (4.c)“la veo que salia con la carta y le digo
“S” ¢(para quién es esta carta con corazones?” (4.c) “también
empiezan (...) que el coqueteo” (4.c) “incluso el mismo chico del
transporte te dice que se enamoran” (4.c) “mi me tenian que valorar
mucho para” (4.c) “tuve la suerte con la persona que estuve, que me
supieron respetar...” (4.c)” entonces bueno creo que las voy a
encaminar de la misma manera” (4.c) “y cuando te entregas por
primera vez, si N0 s por amor 0 es porque paso, es COmo que uno
queda vacio”, (4.c) “pero en algin momento cuando se presente que
guste, va a gustar” (4.C) “una parejita Down, de novios y mira lo que
es ¢no? La madre le habia explicado a la nena que era Down”
(4.c)“pero si que podia estar de novia y salir ”(4.c) “yo el noviazgo
pienso que en algin momento va a llegar’(4.c)“no soy de esa idea
de que no tenga un amiguito de que... porque yo creo que también
eso los ayuda a ellos a desenvolverse”(4.c) “yo lo noto por el caso
de mi marido que nadie se imaginaba que iba a estar de novio ni
nadie pensaba que iba a formar una pareja y mucho menos
familia”(4.c) “empezar a salir a bailar... a conocer...¢l es muy
espontaneo” (4.c) “en cuanto a sentimiento son lo mas puro que
hay... respeto bueno... es sin palabras”(4.c) “él hace ahi su
acompafiamiento aca tranquilo cuidando las nifias de alguna
manera”(4.c) “en algin momento yo s¢ que puede llegar la hora de
que se enamore o de que le guste alguien”(4.c) “en realidad yo me
siento bien, si yo no me hubiera sentido bien... no hubiéramos
armado esta vida ni hubiéramos armado pareja ni nada” (4.c)“y él
tuvo que acompafar” (4.c) “yo salia con chicas que salian a los
boliches nada mas” (4.c) “somos muy compafieros en eso” (4.c) “por
ahi bueno me enojo... viste, como cualquier humano, como
cualquier pareja” (4.c) “me ha acompafiado como un sefior” (4.c)
“en ese aspecto cuando uno esta cuidado, acompafiado es muy
importante” (4.c) “y yo le digo V le digo calmate si no es” (4.c) “él
no les toca nada en la pieza” (4.c) “;No! no meto en la pieza
mientras ellas se estan cambiando ni nada” (4.c) “Y era de esas
abuelas que le decian que si salia con una chica la tenias que invitar
a cenar’ (4.c) “y ¢l me invita a comer enserio” (4.c) "si ayuda
mucho el...es como te digo todo acompaiia a todo” (4.c) “y bueno
justamente el acompafiamiento” (4.c) “mi vieja ella es media
celosona” (4.c) “o quizas no acepte que €l ya esté en pareja que haya
crecido,” (4.c) “Y si ves a mi suegra, mi suegra es totalmente
distinta a ella” (4.c) “A veces cuando queremos salir los dos,las



107

dejamos durmiendo un poco, Yy vamos cerca” (4.c) ‘“vamos a
desayunar a Bonafide ...nos acompafiamos mucho” (4.c) “No, no en
es0 nos acompafiamos mucho” (4.c) “Aparte ademas de eso armar
familia, que es lo que mas cuesta, la rutina, la andada,” (4.c)
“acompafiamos mucho todo” (4.c) “como sexualidad, un poco de
todo... de respeto” (4.c) “La miraba como con celos...” (4.c) “Y no
soy celoso” (4.c) “y hay tres o cuatro compaifieritas de ella que se
acompafian mucho” (4.c) “y enamorar Yo Creo que se va a
enamorar” (4.c) “lo mismo que nos pasaba a nosotros le va a pasar a
ellas”

Tabla n° 6. Frecuencia de aparicion dela unidad de registro de cada Holdn Sexual en las
respuestas de laFamilia N°3.

Holones Sexuales Frecuencia de aparicivde la unidad
de registro

Reproductividad 16,25%

Género 13,75%

Erotismo 36,88%

Vinculo afectivo 20,63%

Holones Sexuales Familid 8

® Reproductividad
M Género
i4 Erotismo

i4 Vinculo afectivo
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Figura n®5. Frecuencia de aparicion dela unidad de registro de cada Holon Sexual en

las respuestas de la Familia N°3.

Tabla n® 7. Frecuencia de aparicion general de la unidad de registro en las respuestas de

cada Holon de la Sexualidad Humana.

10,80%
10,00%
49,20%
30,00%

Holones Sexuales

M reproductividad
M Género
M Erotismo

M Vinculo afectivo
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Figura 6. Frecuencia de aparicion general de la unidad de registro en las respuestas de

cada Holon de la Sexualidad Humana.

5.2. Discusion de los resultados.

5.2.1. Analisis Familia N° 1

Holon de la reproductividad.

Este es el que se presenta con menor frecuencia durante la entrevista con los
miembros de esta familia, y al abordarlo solo se lo hace desde la contraconcepcion
expresandolo de la siguiente manera: “en el embarazo no deseado, teniendo en cuenta que
ella no... tiene... se podria decir maldad”. Aqui puede reconocerse el acto de concebir a
un hijo pero queda anulada la posibilidad de experimentar el embarazo con sus etapas y
el parto.

Se puede prestar especial atencién a la ausencia de relatos referidos al ejercicio y
experimentacién de la funcion materna o paterna, o a la mera posibilidad de que esto
suceda. Tampoco observamos que se hable del aspecto socioldgico y legal de ser padres,
ni de sucesos demogréaficos que hacen a la reproductividad.

Por ultimo, algo aun mas llamativo es el hecho de que esta familia llega a obviar
la posibilidad de expresar la reproductividad en actividades que signifiquen una donacion

positiva a la sociedad, como la educacién y la creatividad, entre otras.
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Holdén del género.

Junto con el holdn de la reproductividad, el del género es uno de los que surge con
menor frecuencia en las entrevistas. En este caso en particular se habla de la identidad de
género haciendo la siguiente distincion: “La sexualidad sea tanto la sexualidad comuln
como la homosexualidad.”. Es por ello que se puede afirmar que se reconoce la existencia
de la identidad de género, pero se la aborda muy por encima, sin dejar expresada la
complejidad de la misma, sin incluir las diferencias anatdmicas y todo el proceso de
diferenciacion sexual que contribuye a la configuracion de representaciones mentales al
respecto.

Se puede ver el reconocimiento de roles sexuales, ya que se hace una breve
referencia al tema en el siguiente fragmento: “bah yo trato de aconsejarla viste...lo veo
desde el punto de vista de hombre, viste...de pendejo y...”, se reconoce en ella lo que se
espera que un hombre piense “acerca de..”, y esto es claramente parte de la
configuracion del rol sexual masculino. Sin embargo se eta reconociendo Unicamente lo
que se piensa como hombre, sin considerar lo que se deberia “hacer” o “sentir” como
hombre.

Es importante destacar que, no se habla directamente de la persona con
discapacidad y su desarrollo del género en si, si no que se aborda el tema de manera

indirecta.

Holon del erotismo.




111

El holon que aparece con mayor frecuencia es el del erotismo, en dicha entrevista
vemos como este holon es expresado desde varios aspectos, a continuacion se detallaran
cada aspecto desde el que se presenta.
Para expresar la manifestacion del erotismo lo hacen principalmente desde el control y la
regulacion social de la tematica. Esto se ve por ejemplo, en las siguientes frases: “muchas
son series de sexualidad, viendo lo que pasa, como actlan las personas, como deberia
actuarse y como deberia abordarse la tematica.”; “ella tiene todo en claro, de hecho ella
es bastante despierta.”; “a partir de ese cuadernito que le hizo esta terapeuta mas lo que
hablo conmigo y lo que le dieron en el colegio ha andado bien”; “Nadie esta exento de
que... de que haga el acto sexual o no, pero ella sabe hasta donde puede llegar y hasta
donde no y las consecuencias de todo lo demas.”; “la trato de aconsejar muchas veces me

peleo pero no porque la esté peleando a ella sino porque trato de aconsejarle lo mejor...”

Ademas se refuerza el punto de vista biolégico del erotismo como resultado de la
excitacion sexual, hablan del desarrollo de los drganos sexuales, de los cambios
fisiolégicos que implica la respuesta sexual humana, la relacion sexual y las
enfermedades de transmision sexual. Esto se ve claramente en fases como: “cuando llega
la pubertad uno va experimentando ciertos cambios en su cuerpo y bueno asi se empieza
va despertando y bueno asi se empieza... y bueno se tiene un monton de cosas en cuenta
como la libido, que hacen en si la sexualidad.”; “las enfermedades venéreas, cOmo se
hace el acto sexual.”’; “yo la noto con su misma revolucion.”; “nos juntamos con un

matrimonio amigo y cuando llego mi hija el chico tuvo una ereccion ”; “los érganos
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sexuales, después las transformaciones en su cuerpo, todo lo que ella iba a

experimentar...”

A partir delo expuesto podemos ver que si tienen en cuenta a la identidad erdtica,
pero se centran uUnicamente en aspectos biologicos y fisiologicos que posibilitaria el
hecho de que exista placer sexual, pero escapa de su concepcién la consideracion de las
experiencias placenteras y las construcciones mentales sobre las misma cubriendo este

espacio con el control y la regulacion.

Si bien el erotismo es el que estd mas presente en el relato de esta familia, hay
aspectos del mismo que no son reconocidos. Estos son aquellos que tienen que ver con
una actitud de vida, donde a partir de los érganos de los sentidos la persona puede
deleitarse y sentir placer por el mundo que la rodea. Tampoco hablan de lo que hace al
erotismo una forma de ver, una manera de vivir la vida, desde el placer, el disfrute, la

salud y el bienestar.

Holdn del Vinculo Afectivo.

Este holon, luego del holdn del erotismo, es uno de los que se presenta con mayor

frecuencia.

Los entrevistados reconocen la existencia de diversos tipos de vinculos y los
afectos que estos despiertan. Las clases de vinculos destacados son el de amistad, el

noviazgo, el vinculo entre hermanos y con los padres. Estos son la expresion de aquel
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lazo que fue en algin momento fisico y luego se sustent6 bajo necesidades basicas, y se
establecié con alguien diferenciado y preferido .Las frases méas significativas son:
“podriamos ver la sexualidad no solamente desde la parte de vista afectiva, sino la forma
de relacionarse... ’; “cuando te gusta el primer chico... y...cuando hablan de mariposas
en la panza y todo eso.”; “desde el enamoramiento, el despertar del enamoramiento, las
distintas etapas”; “Y ella tiene amigos en el colegio y se da cuenta cuando hay un chico

que tiene un interés que es mas que es0”; “es mas celoso viste...”; “es la forma de

manifestar el amor hacia otra persona sobre todo y hacia uno mismo...”

Es importante poder resaltar que hablan de la existencia de afectos contrarios,
reconocen la presencia de amor, agrado y de odio o fastidio. No se contemplan en su
discurso el matrimonio ni el divorcio como instituciones sociales, ni las regulaciones que

hacen a los mismos.

5.2.2. Anélisis Familia N° 2.

Holdn de la reproductividad.

En cuanto a este holon, si bien manifiestan tenerlo en cuenta con la frase: “pero

b

que no procreen porque no...”, se toma desde la negacion, desde la contraconcepcion y
su significacion social. Se puede notar que si bien se aborda, se hace de forma indirecta

citando la experiencia de alguien mas.
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Dejan de lado la posibilidad de vivenciar el proceso del embarazo y el parto, el
crecimiento de un hijo, el desarrollo del rol paterno (en este caso). También dejan fuera
las politicas reproductivas, las leyes y los derechos que tienen relacion directa con este
subsistema sexual. Y sobre todo, como algo a destacar, el hecho de que este holdn se

manifiesta en simples actos como la produccidn, la educacion, la creatividad, etc.

Holon del género.

La familia no deja de mencionar este punto, pero junto con la reproductividad son
los que presentan una frecuencia de aparicion muy baja en comparacién con los otros.
Aqui solo hacen alusion a las diferencias anatdmicas a nivel genital, al dimorfismo, del
hombre y la mujer: “ven con dibujos el hombre la parte genital del hombre, de la

mujer...”.

Se puede observar a partir de esta vifieta, que es la Unica alusiva al tema, que no
mencionan la configuracion mentales que se desarrollarian en torno a este dimorfismo,

dejando de lado roles sexuales e identidad genérica.

Holdn del erotismo.

Podemos ver que es el holén que aparece con mayor frecuencia durante la

entrevista con esta familia.

Se mencionan diversos aspectos, entre ellos se asume el hecho de que tiene que

éste tiene ver con la excitacion sexual, el aparato genital y los cambios fisiologicos
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relacionados con la respuesta sexual humana. Algunos ejemplos de lo dicho son: “se pone
musica y se pone fotos de las chicas del instituto...yo lo veo que estd ahi que hace asi
(haciendo movimientos con su cuerpo) como que se masturba sin las manitos...”; “hay
uno de los comparfieros que le han hecho una vasectomia”; “a él que lo atrae...y lo atraen
las chicas lindas, toda la vida ha tenido atraccidon por las mujeres... y si son lindas

2

mas...

Es importante prestar especial atencion a la siguiente vifieta “si él tiene un
despertar de hormona dando vuelta...” a partir de la cual podemos pensar que marcan un
momento dado en el que comienzan a tener experiencias que hacen a la identidad erotica

pero no reconocen su desarrollo y presencia desde el nacimiento.

También a lo largo de la entrevista, se habla dela significacion social y la
regulacion en torno al erotismo, quedando expresado de la siguiente manera:“y a ellos la

9%. ¢

parte sexual si se las explican”; “él tiene ese sentimiento entonces bueno que a medida
que se fue haciendo grande el tema es como lo manejamos...qué hacemos...”; “tal vez
otras familias tomen la decisién de que tengan relaciones con alguna persona, muy

2

cuidado... a mi me parece muy violento... ”; “entonces bueno a lo mejor hay que

ensefarle a masturbarse”

Se habla de experiencias que contribuirian a la formacion de la identidad erotica,
y si bien quedan por fuera en su mayoria aquellas que trascienden la respuesta sexual
humana, que contribuyen también a dicha identidad erotica, y que podrian ser resumidas

en la posibilidad de experimentar involucrando todos los 6rganos de los sentidos
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bienestar, placer, disfrute en el solo hecho de oler, observar o degustar; no podemos
negar que se alude a las mismas en la siguiente vifieta donde se hace alusién al placer que

se siente al ser tocado: “todos bailan con €l todas lo acarician... ”

Holon del vinculo afectivo.

La frecuencia de aparicion es significativamente mayor en comparacion con la
reproductividad y el género, y esta por debajo del holdn del erotismo que lo supera con
un alto porcentaje. Con respecto a lo que se menciona podemos citar las siguientes
vifietas como las mas significativas: “yo lo relaciono al afecto siempre sino me parece

que es como incompleto”; “porque esta de novio y ellos aspiran a que vivan juntos”; “ird

armando su vida, ird armando su vida de pareja si la arma”

En ellas vemos que se reconoce la necesidad de relacionarse, aquella que parte de
ese vinculo generado desde antes de nacer que comienza como algo fisico o bioldgico,
partiendo de necesidades basicas para que él bebé pueda vivir y desarrollarse, el cual va
modificandose a medida que el nifio se desarrolla y transcurren las distintas etapas del
ciclo vital. Este se toca en la entrevista a partir del noviazgo y la pareja, sin embargo se
dejan de lado otras formas de vinculacion como la amistad, la relacion fraterna y la
parental. También se ve en las vifietas como se hace hincapié en la presencia de afectos,

sobre todo en las experiencias que tienen que ver con la sexualidad.

5.2.3. Analisis Familia N° 3
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Holon de la reproductividad.

El holdn de la reproductividad en este caso se aborda principalmente a partir de la
experiencia del padre de la familia. Cabe destacar que éste también presenta discapacidad
intelectual.

A lo largo de la entrevista hablan del embarazo como proceso, y también del
desarrollo de la paternidad, de sus dificultades, obstaculos y logros obtenidos. Las citas
maés significativas son: “ha podido tener sus hijos, si bien son casos especiales”; “ellas
ven que él es su papd”, “Nooo, y costé mucho el que ¢l entendiera que era papa...”; “No
fue un papa de tener ¢l bebe alzado...”; “Es su forma... cada una tiene su pieza... a la

cama, con un aflo con meses... en su cuna...”; “porque ya entré como ser padre...ya

entré...me costd pero lo logré”

Si bien la familia se refiere a varios aspectos de la reproductividad, deja de lado
otros, entre ellos la posibilidad de manifestar el holén como donacién positiva a la
sociedad, tampoco se toca en ningdn momento temas relacionados con la
institucionalizacion de las politicas reproductivas, ni los procesos sociales ante la

reproduccion humana.

Holon del género.

En cuanto al holon del género, esta familia se explaya sobre las diferencias
anatomicas mas evidentes de los diferentes sexos, incluidos los genitales femeninos y

masculinos, y los aspectos del cuerpo que los distinguen: “le explicaron en la escuela que
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el hombre tiene pene y la mujer vagina”; “Y viene y te dice... “;y la Moni también lo
tiene?” si le digo todas las mujeres empiezan a crecer y tenemos vello y nos cambiamos
el cuerpo el pechito crece...”

Sin embargo, focalizados desde su propia vivencia, hacen mayor hincapié en los
roles sexuales y las construcciones mentales configuradas alrededor de estos, que dan
lugar a la identidad de geénero. En su relato dejan entrever ciertas representaciones
sociales acerca de como deben actuar, pensar y sentir las mujeres y los hombres; como
asi también normas que rigen la interaccion de los roles sexuales: “y mas la mujer que
por ley es la que llevamos la casa, llevamos los hijos”; “justamente a mi porque son
nenas me va a tocar explicar todo y demas, pero bueno yo creo que lo va a tomar bien,”;
“yo creo que para una mujer ese momento es muy importante”; “yo no hubiera podido
estar con un hombres que me hubiera controlado la plata, que me hubiera controlado
nada.”; “yo veo esa situacion de los hombres que golpean a las mujeres... y no, no, no
puedo verlo...”; “Ve una novela que le pegan a una mujer y ahi no més lo cambia...”;
“no soy ese tipo de hombres. Mira que soy hombre...”; “Y bueno después de todo lo que
paso de repente se hizo hombre”

Se ha podido reconocer que durante el relato la familia abarca al holon en todos
sus aspectos, han expuesto experiencias de la adolescente pero también rescatan aspectos

que tiene que ver con ellos y sus vivencias.

Holdn del erotismo.
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El holon del erotismo junto con el del vinculo afectivo (el cual se explica en el
siguiente apartado) son los que aparecen con mayor frecuencia en porcentajes
practicamente similares.

Durante la entrevista la familia desarrolla varios aspectos en relacion con el
erotismo. Se alude a la excitacion sexual donde queda contenida respuesta sexual
humana con expresiones como “sexo”, “estar en la cama” , “tener relaciones” pero no se
hace referencia a los cambios fisiolégicos implicados en la misma.

Se habla de un “despertar” a partir del que surgen hechos que hacen al erotismo,
por lo que no se reconoce el desarrollo de una identidad erdtica desde pequefios, sino a
partir de ese despertar.

Tocan temas como las representaciones sociales y sus regulaciones, hablan de la
forma en la que controlan situaciones asociadas al erotismo para que estas sean
socialmente aceptadas. Todo esto se vio expresado en frases tales como:“y bueno y
estaban también un poco las conversaciones en la escuela que han ayudado mucho”; “lo
que yo siempre trato es que no se dejen tocar, que no se dejen dar besos, que no se den
besos de gusto, nada...”; “que la manito que esto, que el otro, pero bueno yo no tengo
miedo por ese lado porque sé que de alguna manera hay que abordarlo”; « “S” no esta
bueno porque ¢l es un hombre grande, vos tenés que estar en el grupo con los chicos...”;

Por ultimo, es importante destacar que expresan haber tenido experiencias que
tienen que ver con la posibilidad de abrir los sentidos y encontrar el placer, el disfrute, el

bienestar en experiencias sensoriales gustativas, olfativas, auditivas, visuales y

tactilespero no siempre las consideran parte de la sexualidad. Ellos destacan la existencia
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de placer en el hecho de observar, mirar, escuchar y sentir: “a ella le gusta mucho la
musica... ella veia al hijo que lavaba el auto con mdsica fuerte y la tenias al lado del

9%. ¢¢

auto,”; “Incluso a veces en el micro me ha pasado que la miran hombres grandes y es
todo un tema porque ellos no miden eso... ellas miran la cartera, el bolso, siempre te
miran el calzado, porque le gusta mirar la ropa, es muy coqueta entonces se confunde la
miradita, de porque mira... a lo mejor vos te imaginas que esta mirando una cosa y nada
que ver ella es porque le gusta mirar o sea...”; “Una vez tuve una situacién en la que
queria investigar cbmo se vestia mi abuela... jPara que! Nunca mas...”; “viene y le digo
“S” que haces acd me estoy cambiando, es que queria ver, ponele, la bombacha...”;

“Hay una propaganda que me hace reir, la de los preservativos M, la “S” lamira y... el o

sito... “ay... que lindo la osito” (entre risas)...”

Holon del vinculo afectivo.

Esta familia reconoce la necesidad de vinculacion del ser humano que lo remonta
a sus origenes y hablan de los mas variados tipos de vinculos, entre ellos mencionan la
amistad, el noviazgo, la pareja y su expresion institucional como lo es el matrimonio, y
también la relacion con los padres y la familia politica.

“mi marido, el me acompana el me entiende, no ha sido un marido agresivo, un
marido exigente, entiende la situacion con las nifias, yo creo que eso también es muy
importante en toda pareja,”; “tu nena lo ha invitado a tomar un té... ahi en tu casa en la

cartita, no se si vos sabias de eso, y... le ha hecho unos corazones”; “yo el noviazgo

pienso que en algin momento va a llegar”; “yo lo noto por el caso de mi marido que
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nadie se imaginaba que iba a estar de novio ni nadie pensaba que iba a formar una pareja

9. €6

y mucho menos familia”; “mi vieja ella es media celosona”; “Y si ves a mi suegra, mi
suegra es totalmente distinta a ella...”; “y hay tres o cuatro compaiieritas de ella que se
acompafian mucho...”

Pero sobre todo destacan la presencia de los afectos que acompafian a estos
vinculos como algo esencial para que éste pueda existir y mantenerse. Lo cual se deja
entrever en las siguientes expresiones “respeto”, “el cuidado”, “el acompafiamiento”, el
amor”, “la union”, “estar tranquilo, seguro”, “el entendimiento”, “la verdad”, pero
ademas habla de los celos y el enojo como contrapartida. “es cuestion de estar tranquilo y
seguro, y querer a la persona que tenés al lado y entenderla no es cierto...”, “pero él el
amor que tiene es impagable. Yo creo que eso es lo que ha hecho que nosotros estemos
hacel5 afios en Familia, es amor es respeto es union, es acompafiamiento y entenderse,”;

“con la verdad y amor se logran las cosas”; “por ahi bueno me enojo... viste, como

cualquier humano, como cualquier pareja...”; “La miraba como con celos...”

5.2.4. Analisis descriptivo general

Observando las frecuencias expresadas en este grafico general, las familias
centran su perspectiva de la Sexualidad Humana sobre el holén del erotismo, cada una
apuntando hacia aspectos diferentes, pero siempre haciendo hincapié en la respuesta
sexual humana, sus manifestaciones y cambios fisiologicos. Ademas no dejan de lado las

regulaciones sociales, las cuales tiene que ver con el control, pero también con la
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educacion sexual y la creacién de habitos que contribuyan al ejercicio y manifestacion de
la sexualidad humana. Unicamente la tercera familia entrevistada reconoce la posibilidad
de tener una actitud orientada al placer y al bienestar, a partir de diversas
experimentaciones con los organos de los sentidos, la familia ndmero dos si bien
considera en su caracterizacion la posibilidad de manifestar la sexualidad a través de una
“caricia” solo se queda en ello, obviando las diferentes posibilidades en las que esta se
presenta.

En segundo lugar, con menor frecuencia de aparicion podemos encontrar el holon
del vinculo afectivo, se reconocen dentro de este toda clase de vinculos, entre ellos
aparecen la relacion entre hermanos, la relacion entre padres, la pareja, el noviazgo, la
amistad, entre otras. Todos los familiares entrevistados reconocen la necesidad de
entablar un vinculo con otro, pero también la presencia de afectos que forman el corolario
de estos vinculos. Los afectos son muy variados y llegan a ser hasta antagonicos. Las
familias uno y dos presentan dificultad a la hora de hablar de instituciones como el
matrimonio o el divorcio, sin embargo la familia tres lo incluye e incluso han
desarrollado una vida en pareja bajo el matrimonio teniendo en cuenta que el padre
presenta discapacidad intelectual. Sin embargo, ninguna familia habla de la posibilidad
de que la persona con discapacidad que se ubica en calidad de hijo, pueda establecer un
matrimonio o incluso llegar divorciarse si asi lo indican las circunstancias.

El género y la reproductividad poseen una frecuencia de aparicion similar que se
encuentra muy por debajo de los Holones ya mencionados, por lo que se podria afirmar

que hay mayor dificultad tanto para reconocerla en la experiencia sexual propia y de sus
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familiares con discapacidad. Cabe destacar que en cuanto al holon de la reproductividad,
se centran principalmente la contraconcepcion, representando una imposibilidad de
experimentar el embarazo con todas sus facetas. Pero no se puede dejar de mencionar que
este no es el caso de la familia nimero tres, la cual si bien lo mencionan de manera
indirecta, a partir de su propia experiencia, pueden desarrollar la tematica sin mayores
problemas, abordan el embarazo y la paternidad, con sus etapas y obstaculos, y como la
persona con discapacidad puede ejercerla sorteando estos obstaculos con apoyo y
supervision.

En relacion a el holdn del género, si bien la familia uno y dos hacen alusion al
tema a partir de las diferencias anatomicas y los roles sexuales, se volvera a destacar la
diferencia con la familia namero tres que logra reconocer no solo de manera indirecta
como las dos familias anteriores, sino también a partir del relato de las experiencias
relacionadas al miembro de la familia con discapacidad intelectual sobre el que se centra
la atencidn, y agregan a la descripcion aspectos que tienen que ver con el desarrollo de la

identidad genérica y las construcciones mentales a cerca de esta.
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Capitulo 6: Conclusiones
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Conclusiones.

A partir de la apreciacion del marco tedrico que conforma a la presente tesina y de
la realizacion de un analisis exhaustivo de las entrevistas, se puede arribar a una serie de
conclusiones, de acuerdo a los cuestionamientos previos que movilizan a investigar e
indagar dicha tematica. Recordemos que las caracteristicas de la muestra no permiten
generalizar los resultados por lo que cuando se habla de “resultados obtenido” hacemos
referencia a estas tres familias en particular.

Sabemos que la Sexualidad Humana es entonces el resultado de la interaccion de
los diferentes Holones Sexuales a partir de los significados que se le atribuyen a las
experiencias denominadas sexuales, experiencias que tienen lugar en intercambio con el
entorno. Es por ello queestos Holones se configuran a partir de las pautas de
interaccion,las cuales son creadas en este intercambio constante de una persona con el
entorno que lo rodea, pero también como subsistemas de un sistema mas amplio éstos
mantienen las cualidades particulares que lo hacen una entidad autonoma.

Lo interesante de esta teoria sobre la Sexualidad Humana, tiene que ver con poder
pensar la complejidad implicada en ésta, y entender que es influida y configurada a partir
de la cotidiana interaccion que se establece entre diversos sistemas. Nos da la posibilidad
de concebirla con una amplitud impensada y a correr la mirada desde el individuo al

contexto y a sus pautas interaccionales.
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Estamos en condiciones de afirmar que la familia en el mejor de los casos, es el
principal contexto en el que la Sexualidad Humana y sus Holones se comienzan a
configurar.

La familia entonces,posee una manera particular y compartida de ver, pensar y
actuar acerca de la Sexualidad Humana, de la cual como miembros de la misma no
podemos quedar exentos.

En este caso, se afiade al contexto familiar y a su interrelacién con el entorno una
variable como lo es la discapacidad intelectual. Variable que también es resultado de la
construccién histérico-actual que la familia hace en este proceso de intercambio con su
entorno mas amplio.

Cuando pensamos a la Sexualidad Humana en la persona con discapacidad,
aparecen mitos muy comunes entre ellos que son ‘“seres asexuados”, o muy por el
contrario queson incapaces de regular sus impulsos sexuales. A partir de las entrevistas
analizadas, y desde las perspectivas de los familiares, observamos cémo la Sexualidad
Humana en las personas con discapacidad se manifiesta y lo hace por diversos caminos y
ambitos.

La pregunta desde la que parte el presente estudio es ¢(Como caracterizan los
familiares de la persona con discapacidad intelectual la manifestacion de la

sexualidad humana de dicha persona?

Es esperable que el desarrollo de los Holones sexuales se produzca de manera

armoénica y balanceada, con esto me refiero a la Sexualidad Humana como sistema
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compuesto de Holones sexuales que se desarrollan y manifiestan con un cierto grado de
organizacion y complejidad necesaria para lograr el balance que resulte saludable. Esta
armonia no se ve reflejada en el relato de las experiencias relacionadas con la sexualidad
en la Familia 1.

Centrarse en el holon del erotismo ha implicado caer en el error comin de que la
sexualidad humana debe ser principalmente controlada y regulada.Por ejemplo, el hecho
de no reconocer dentro del holon del erotismo el placer sexual como actitud de vida, la
experimentacion del mismo a través de todos los 6rganos de los sentidos, limita el
ejercicio de dicho hol6n a todo aquello que “NO se debe hacer”.

El control se realiza principalmente por el holon parental a modo de ensefianza,
creando habitos determinados que mantienen a la sexualidad humana escondida tras el
sesgo generado por la educacion y los buenos modales, es asi como se crea un circulo
vicioso que los deja de nuevo frente a esta estrategia. A partir de ello surgen
consecuencias, tales como la manifestacion fisioldgica de la respuesta sexual humana en
lugares inadecuados, que aparentemente escaparian a la regulacion impuesta por la
familia, ya que esta queda sin posibilidad de accion.

En esta concepcidn, al centrarse en el holon del erotismo, la sexualidad humana
no es comprendida como un sistema compuesto de partes en interaccion constantes, que a
su vez forman parte de un sistema mayor, trayendo como consecuencia la anulacion
parcial de otros holones que son parte de la Sexualidad Humana y la complejidad que

cada uno implica. La familia queda entrampada en este posicionamiento, lo que podria
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afectar al ejercicio saludable de la Sexualidad Humana de la persona con discapacidad

intelectual.

Al igual que la Familia 1, la Familia 2 no muestra un desarrollo arménico de los
Holones sexuales, enfatizando el holon del erotismo. Sin bien aparece el erotismo desde
el control y la regulacion como dominante en el relato, también se reconoce la
importancia de que el placer sexual sea experimentado, y a pesar de que no se lleven a
cabo, se intenta buscar estrategias que le permitan lograr este objetivo. Probablemente
correrse de esta posicion lleve a resultados diferentes permitiendo salirse del circulo
vicioso.Sin embargo es uUnicamente un miembro del holén parental, en este caso es la
madrequien reconoce este camino posible, por lo que cuando aparecen conductas
sexuales que son tildadas como inapropiadas, los demas miembros familiares ignoran la
situacion, eluden su abordaje y mantienen el circulo vicioso que los deja expuestos
nuevamente a una Unica via: la del control, mientras la madre cuestiona esta manera de
actuar.

La Familia 3, presenta una variable que la diferencia de las otras dos y es el
hecho de que uno de los miembros del holon parental también sea una persona con
discapacidad intelectual. Si bien el acento sigue puesto en el holon del erotismo, su
perspectiva sobre la sexualidad humana parece ser mas armonica, lo que habla de una
mayor riqueza en el desarrollo de cada holdn sexual. Haber experimentado el desarrollo
de la sexualidad humana de una persona con discapacidad en carne propia les permite

reconocer la existencia de obstaculos, pero también la posibilidad de sortearlos. No deja
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de tener una importancia sobresaliente el hecho de que el control se vuelve necesario en
determinados contextos, sin embargo esta regulacion no siempre fue efectiva, y cuando
esta deja de tener un papel predominante surgen nuevas posibilidades de experimentar y
desarrollar la sexualidad humana. El hecho de que uno de los padres sea una persona con
discapacidad ha permitido que la perspectiva en relacion al holén erotismo se amplie,
generando asi un contexto aun mas facilitador para un mejor funcionamiento de la
persona con discapacidad en el area de la Sexualidad humana y el desarrollo de dicho
hol6n sexual.

Siguiendo la légica del enfoque sistémico, el holon del erotismo es una parte del
sistema, que ejerce su funcién en interaccion y forma parte de una estructura sexual.
Ahora bien, ¢ Qué sucede con el resto de los holones sexuales?

En general, los familiares de las personas con discapacidad consideraron que el
hol6n del vinculo afectivo tiene fuerza dentro de la Sexualidad Humana, si aceramos la
lupa a la caracterizacion que los entrevistados hacen de este holon, vamos a encontrarnos
con que reconocen que en la persona con discapacidad existe este vinculo (con un otro
preferido y diferenciado), que ademaséste se transforma en diversas formas de relacion
que a su vez permiten la construccion de la Sexualidad Humana. Estas relaciones estan
siempre acompanadas de afectos intensos como el amor, el fastidio, los celos, entre otros.
Poder hablar de este holon, educarlo y generar un espacio facilitador para el mismo ha
permitido que la persona con discapacidad pueda a su vez desarrollarlo con mayor

libertad.
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El matrimonio como también las representaciones sociales referidas a éste, es
abordado de manera indirecta, con lo cual podemos reconocer que resulta dificultoso
trasladarlo a la vida de la persona con discapacidad. Es en esta dificultad para referirse a
la institucion del matrimonio que volvemos a encontrarnos con la pauta de control y
regulacion implementada en el holon del erotismo. Debido a que el matrimonio implica la
formacion de un nuevo sistema, lo que lleva la redefinicion de ciertas reglas y al
surgimiento de una mayor autonomia, quedejaria a la familia con menor posibilidad de
control sobre la sexualidad humana de la persona con discapacidad. Si bien esta dificultad
se presenta también en la Familia 3, el haber pasado por la experiencia abre un espacio a
la duda y sobre todo a la esperanza de que la persona con discapacidad sea capaz de
establecer lazos que lleguen hasta la institucién del matrimonio y a la redefinicién de las
pautas de interaccion de la familia politica y de origen, conformando una nueva familia.

En el hol6n de la reproductividad vemos como se vuelve a repetir esta pauta de
interaccion basada en el control y la regulacion de conductas, lo cual aparece
representado por el énfasis puesto en la contraconcepcién anulando la posibilidad de vivir
el proceso de embarazo y la construccion de las configuraciones mentales que hacen a los
roles o funciones parentales. En la Familia 3 vemos como el embarazo y la
paternidad,aparecen en su relato como elecciones posibles siempre bajo el cuidado y la
supervision requeridos, logrando salirse de este control que anula la complejidad y
organizacion propia de la sexualidad humana.

La situacion antes mencionada también se hace visible en el holon del género,

mientras que en la Familia 3 el hecho de que el hombre de la pareja sea una persona con
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discapacidad, permitio trasladar la propia experiencia en el holon del género a la vida de
la persona con discapacidad intelectual en cuestion,partiendo de sus propias diferencias
anatémicas y de la configuracion de construcciones mentales, hasta el desarrollo de la
identidad genérica y el ejercicio de los roles sexuales. Lo cual no sucede en la Familia 1
y 2, donde se mantiene la estrategia de control y regulacion imposibilitando un ejercicio
pleno de la sexualidad humana.

A partir de los resultados obtenidos, es preciso destacar que en las familias 1y 2
se mantiene una pauta de interaccion basada en el control y la regulacién de las conductas
en el &mbito de la sexualidad humana, lo cual imposibilita el ejercicio y manifestacion de
la misma de manera armonica. Esta pauta de interaccion es construida por el holon
parental, donde ambos miembros contribuyen a su mantenimiento. Las familias quedan
entonces, entrampadas en una Unica posibilidad de accién la cual ha sido descripta a lo
largo de este Gltimo apartado.

Cabe destacar que la Familia 3 logra correrse de esta posicion, ya que utiliza una
pauta de interaccion que consiste en ejercer cierto control y regulacion sobre la conducta
en cada uno de los holones sexuales, pero sin anular su posibilidadde desarrollo y
experimentacion, aumentando la complejidad en cada holon dando lugar a una
organizacion de la sexualidad humana méas armonica y balanceada. Es importante tener
en cuenta que la construccion de esta pauta es realizada por el holon parental, el cual esta
compuesto por una persona con discapacidad intelectual que ejerce su papel como padre.
Este padre como tal, baja las ansiedades de una madre que ocupa un papel de reguladora

y controladora de conductas, y de esta manera abre posibilidades a la experimentacion de
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todos los holones sexuales en casi todos sus aspectos. En este circuito de interaccion
encontramos una madre que si bien controla y regula conductas referidas a la sexualidad
humana, posibilita y abre espacio a la participacion del padre en la construccion de la
pauta.

Podemos afirmar entonces que la familia 3 posibilita un ejercicio pleno y libre de
la sexualidad humana considerando la complejidad comprendida en cada uno de los
holones sexuales.

Como sabemos la perspectiva que la familia ha desarrollado sobre la sexualidad
humana en un contexto de discapacidad, forma parte de una construccion histérico-
actual, a partir de esto la familia crea pautas interaccionales que de alguna manera dan
lugar a una vision compartida por todos los miembros de la familia. Por lo que considerar
la Sexualidad Humana como sistema con autonomia, compuesto de “holones sexuales” y
perteneciente a un orden superior, pareciera ser una variable que abre un camino para
salir del circulo vicioso del control y la regulacion que muchas veces es presentado por
la sociedad como Unica forma posible.

Ante una sociedad donde la violencia, el abuso de poder y los delitos son tan
frecuentes, donde la informacidn se mueve con gran fluidez y la posibilidad de acceder a
ella estd al alcance de todos, destacar la importancia de ampliar la mirada hacia el
macrocontexto considerando como actuan los patrones culturales, sociales y econdmicos
sobre la familia a punto tal de llevarla al hecho de mantener la pauta de interaccion
basada en el control y regulacion de la conducta en el &mbito de la Sexualidad Humana y

la discapacidad intelectual, favoreceran la creacion de un contexto en el que la
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Sexualidad Humana pueda ser comprendida, ejercida y gozada y donde la persona con
discapacidad intelectual amplie su participacion en el ejercicio pleno de esta.

Desde el rol de psicologos, posicionarnos de este este lugar corriendo la mirada
del individuo con discapacidad aislado, hacia una vision compleja dela persona en
interaccion permitird comprender que trabajar en este &ambito centrados el individuo y los
apoyos individualizados limita nuestra posibilidad de accion.

Las conclusiones obtenidas como resultado de este proceso de investigacion,
dejan abierta la posibilidad de ser asumidas como propdésito de un analisis mas
exhaustivo en investigaciones venideras que contengan la intencidn de indagar sobre la

tematica aqui expuesta.
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Entrevistas codificadas.

FAMILIA N° 1
Referencia:

1 Parentesco con la persona con discapacidad intelectual: madre y hermano

1 Edad de la persona con discapacidad intelectual: 20.

9 Sexo de la persona con discapacidad intelectual: Femenino.

1 Observaciones: la entrevista se realiza en el domicilio de la familia.
Entrevistador: Edor. “S” Mama de “A”: M.
Edor: Bueno mi nombre es Paula Alcalde y como ya les habia comentado, estoy en el
proceso final de mi tesina de grado la cual trata de Sexualidad Humana en la persona con
discapacidad intelectual y a mi me parece importante tenerla en cuenta porque todas las
personas desarrollan la Sexualidad Humana en mayor menor medida y sin importar
cualquier inconveniente que pueda tener la persona ya sea discapacidad intelectual,
motriz, etc. La sexualidad humana en mi opinién se desarrolla igual y es un aspecto que
es muy importante trabajarlo y que deberia tenerse en cuenta a la hora de educar y de la
vida en general de las personas a mi me gustaria saber qué opina al respecto empezando
por como definiria a la Sexualidad Humana. ;Qué cree usted que es la sexualidad
humana? A partir de lo que sabe de lo que conoce. (La sefiora asientico la cabeza cuando
menciono mi opinién al respecto)
M: Yo creo que si que es importante, que la sexualidad es la forma que tenemos de
relacionarnos con nuestros pares. (4.a) La sexualidad sea tanto la sexualidad comin como
la homosexualidad. (2.a) Si me parece barbaro que toquen esos temas y... si estd todo
bien.
Edor: Entonces, ¢Cual seria la definicion de Sexualidad Humana que usted ha pensado?
M: Que se yo... Como un intercambio que tenemos de relacionarnos de expresarnos
como seres humanos para con otra persona. En la cual usamos afectos, (4.a) usamos
instintos. (3.a) Eso es lo que yo considero...
Edor: Ajam... ;Y qué serian para usted esos instintoS que usamos?
M: y lo que dice la palabra... Instinto... a ver que te podria decir, podriamos ver la
sexualidad no solamente desde la parte de vista afectiva, sino la forma de relacionarse...
(4.a) regido ya sea por nuestras hormonas... (3.a) no se...
Edor: Ajam... Entonces, ¢usted cree que el tema hormonal tiene que ver con los
instintos?
M: Si, de hecho. El hombre es un animal de costumbre... Asique... me imagino que nos
guiamos instintivamente también. (3.a) Amen de eso va acompariado de un sentimiento
también. (4.a)
Edor: Bien... Entonces ;Coémo cree usted que se puede manifestar la sexualidad humana
en una persona?
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M: Y... que se yo... es como un despertar la sexualidad Humana... en un momento
dado...cuando llega la pubertad uno va experimentando ciertos cambios en su cuerpo Yy
bueno asi se empieza va despertando y bueno asi se empieza... y bueno se tiene un
monton de cosas en cuenta como la libido, que hacen en si la sexualidad. (3.a)

Edor: y... ;algin ejemplo se le ocurre?... que tenga que ver con esto que dijo....

M: Que se yo... en el caso de los chicos... cuando te gusta el primer chico... y...cuando
hablan de mariposas en la panza y todo eso. (4.a)

Edor: Bien. ¢Y su hija como se llama?

M: Mi hija se Ilama A... y ella esta bastante preparada (3.2) tuve la suerte de que tuvo una
terapeuta excelente. Y que aparte de ser terapeuta del lenguaje le hizo, habra tenido 13 o
14 afios, un libro donde hablaba de todo el despertar, la libido sus 6rganos, pero ya era
bastante chiquita. (3.a)

Edor: (Ajam...) que bien.

M: excelente, excelente. Y después bueno las conversaciones conmigo, y despues en este
colegio donde esté terminando también tocaron el sexo de una forma muy normal, (3.a)
hicieron unas entrevistas con los padres y después hicieron una especie de exposicion
oral tocado todo lo que tiene que ver con el sexo (3.a) desde el enamoramiento, el
despertar del enamoramiento, las distintas etapas (4.a) las enfermedades venéreas, como
se hace el acto sexual. (3.a) Todo eso se lo dieron en el colegio excelente. Y a la
presentacion fuimos toda la familia, fuimos a verla el papa yo, dos primos y las abuelas, o
sea que lo hemos abordado desde... con total naturalidad, nada de tabu, nada de
horrorizarnos, nada de eso...(3.2)

Edor: Ajam... Y bueno y ella ;como lo ha expresado? ;Qué cree usted? ;Qué ha
aprendido?

M: Y ella ha aprendido bastante porque lo puedo deducir de las charlas que tengo con
ella. Cuando le gusta un chico, cuando ella me lo expresa, (4.a) yo la noto con su misma
revolucién. (3.a)

Edor: Ajam

M: Y bueno y eso, conversamos bastante, ella tiene en claro muchas cosas, tiene en claro
lo que es la relacion sexual, (3.a) inclusive vemos... ella ve una serie... en la que abordan
distintos tipos de tematicas, desde drogas de distintos tipos de droga, como consumirla,
de sexualidad, muchas son series de sexualidad, viendo lo que pasa, como actlan las
personas, como deberia actuarse y como deberia abordarse la tematica. (3.a) Asique no...
bien...re bien en eso

Edor: Y ella ¢le hace alguna consulta? ¢Pregunta? ;Le comenta?

M: No después de que la vemos si comentamos mucho, yo le vuelvo a repetir... y ella
tiene en claro... “si es que hoy en dia los chicos...”’papapa... ella tiene todo en claro, de
hecho ella es bastante despierta. (3.a) Ella tiene una disfasia que es un trastorno del
lenguaje, entonces le cuesta elaborar la respuesta. Pero bueno bien...

Edor: ;Cémo son las relaciones de ella con sus amigos?

M: Y ella tiene amigos en el colegio y se da cuenta cuando hay un chico que tiene un
interés que es mas que eso, ella se da cuenta, ella me lo dice, hasta se llega a fastidiar,
porque obviamente el chico no le gusta, si si ella me cuenta... (4.a) y bueno hasta ahora
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todo bien, y hasta ahora no ha tenido ningun problema que ella me plantee que no haya
podido solucionar. Por ahi al padre no, no se lo va a contar, pero conmigo si...

Edor: bueno, pero es bueno que tenga con quien hablarlo y que hay generado la
confianza.

M: Si si, 0 sea yo me doy un tiempo, ella se acuesta conmigo y charlamos, ella a partir de
ese cuadernito que le hizo esta terapeuta mas lo que hablo conmigo y lo que le dieron en
el colegio ha andado bien. (3.a)

Edor: Y cuando hablo con ella ¢en qué cosas se centrd para hablar con ella?

M: No... Obviamente en el embarazo no deseado, teniendo en cuenta que ella no...
tiene... se podria decir maldad, (1.a) o sea es una chiquita que no tiene malo... Se podria
decir que es muy inocente... entonces hice hincapié en eso obviamente para que ella no
incurriera en algo que no debe hacer... (3.a)

Edor: Perdon que sea repetitiva, pero ¢de qué aspectos le habld? ;Qué le cont6? ;Qué le
explicé?

M: Bueno, nosotras tuvimos una charla bien, porque a ella, bueno obviamente las amigas,
le habian dicho que tenia que mirar pornografia, entonces le dije “bueno mirémoslo
juntas” y le explique, (3.a) ella algo ya habia visto, y bueno le explique esto que pasa aca
es tal cosa, esto aca tal otra y bueno todo lo que denota el después de una relacion sexual,
para que ella no cometiera ninguna... porque obviamente el sentir no lo podemos dejar de
lado. (3.2)

Edor: Bien, y cuando yo le pregunte qué era la sexualidad usted me dijo que tenia que ver
con los afectos...

M: (interrumpe) no necesariamente, uno puede tener sexualidad y no estar ligado a los
afectos... tal vez me exprese mal. (3.a)

Edor: Claro me dijo que tenia que ver con varias cosas, una de ellas son los afectos, otro
los instintos, el despertar de las hormonas que tiene que ver con lo que decia, algo
instintivo... y también me dijo que tenia que ver con una forma de relacionarse, ;estas
cosas las puede ver en A...?7

M: Si, a ver... porque ella tiene claro, considero que tiene claro, ella tiene 20 afios, y a
pesar de su inocencia tiene claro o sea las pautas. (3.a) Lo hemos podido llegar a hablar y
considera que ella sabe hasta donde llegar y hasta donde no. Nadie esta exento de que...
de que haga el acto sexual o no, pero ella sabe hasta donde puede llegar y hasta donde
no y las consecuencias de todo lo demas. (3.a)

Edor: Ajam, y esto que usted dice que ella ha ido aprendiendo, hasta donde llegar, que
hacer que no, que limite no se puede cruzar ;como selo han ido ensefiando?

M: Es que ella todavia no ha salido mucho, o sea ha ido a bailar una sola vez con sus
amigas que no tienen problemas como ella ha ido el hermano y por lo menos se ha
comportado bien, no es una chica a la que tengo que estar frenando que le guste que se
desespera, no. O sea me doy cuenta cuando le gusta un chico si, obviamente, se sonrie se
pone nerviosa, (3.a) como por ejemplo viste... A ver donde ella va hay dos grupos de
cursoel Ayel B

Edor: Perddn, va al instituto esperanza ¢ No?
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M: Si, si. Los chicos del A son chicos que pueden desarrollar una vida, pueden llevar a
cabo materias. ..

Edor:... como con mayor independencia ;| No?

M: Los chicos del A son chicos que pueden llevar a cabo una vida, 0 materias.

Edor: ¢(Con mayor independencia?

M: Exactamente, pero los del B no. Entonces, claro cuando ha habido alguna reunién y
hay alguno que la molesta yo me doy cuenta ahi no mas, obviamente. (3.a) Me dice
“mama que pesado”. Y bueno... pero hasta ahora no ha tenido que...o sea n ha pasado
que sea enamoradiza que este centrada en eso, (4.a) no nono, como por ejemplo que yo
he visto en otros chicos que tienen mas desarrollo, no sé si tiene algo que ver pero por
ejemplo hay chicos que tienen una discapacidad que tienen mas despierta las hormonas y
ella ahi no mas se da cuenta yo también obviamente. (3.a) Ahi no mas ella reacciona, no
he tenido ese... he visto que otras mamas tienen ese problema, hay tanto mujeres y
hombres de acuerdo a la discapacidad que tengan como que no pueden disimular eso,
como que es demasiado evidente que no lo pueden sostener... no es el caso de mi hija.
(3.2)

Edor: ¢usted cree que esto tiene que ver con el grado de discapacidad intelectual?

M: Yo he leido, de hecho tengo una amiga con Sindrome de Down y sé que tienen mas
despierto eso, lo desconozco desde el punto de vista médico. Pero he visto chicos que si
gue no se los puede contener, no sé si tenga que ver con el tipo de discapacidad (3.a), con
la patologia que tenga pero no tengo idea, no es el caso de mi hija, eso te queria decir
Edor: Si, comprendo lo que usted quiere decir, pero queria entender como usted lo
pensaba.

M: Si no obviamente. Te cuento lo que he visto pero no se desde el punto de vista médico
si es una patologia o que tenga que ver con un sindrome o una discapacidad... No tengo
idea.

Edor: Y como hacen ustedes para que se maneje con sus amigos. Usted me decia que
habia salido a bailar.

M: ella ha salido una sola vez, porque mi marido... o sea vivimos en un lugar que no es
linda la periferia entonces... ella antes salia a comprar, se manejaba sola, pero ahora
bueno se puede ir a la casa de la abuela, cuando ella estd en mi mama se toma el micro y
me busca en el trabajo. Pero si se maneja bien.

Edor: y con lo demas, ¢tiene salida con los fines de semana?

M: Si tiene un grupo de cuando él iba a otro colegio, que nos juntamos las mamas. Ahora
tenemos una fiesta de disfraces o se juntan a ver una pelicula.

Edor: jQué bueno eso!

M: Y ahora estoy en un grupo, que es un gabinete que se llama crea, que es una maestra
que ella ha tenido que ha formado un gabinete, hay una terapista ocupacional, hay un
chico que es psicologo, hay un... excelente, son cuatro... y una maestra.

Edor: Ajam...

M: entonces ellos han hecho un grupo y lo abordan desde el tema de que si el chico no
puede moverse del lugar y no necesitan un lugar fisico ellos van a domicilio... y hacen
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todo en el domicilio. Y si hay algun chico que no se ubica bien en espacio y tiempo. Ellos
se abordan a eso, a cada uno. Con ellos hemos compartido fiestas de disfraces

Edor: y en esas juntadas que hacen o fiestas de disfraces ¢ha visto alguna situacion que
usted crea que tenga que ver con la sexualidad?

M: no, no solo he visto un chico, que cuando la ve a mi hija se vuelve loco mal mal. (3.a)
Edor: ¢Qué es lo que hace?

M: una vez nos juntamos con un matrimonio amigo y cuando llego mi hija el chico tuvo
una ereccion (3.a). No, no le he querido... a marido no le quise decir. A ver... porque
cuando mi hija era chiquita, iban colegio de pocos chicos, entonces el médico, el
neurdlogo como ella no toma remedios nada, me dice “no esta nena va bien llevala a un
colegio normal, estatal, no consegui y la traje a un colegio comun, aca en Godoy Cruz
que era urbano marginal y la empezaron a discriminar le hicieron el buco dental y a ella
no porque tenia obra social. Y asi... Ella podria haber seguido ahi hasta terminar pero...
me decian que tenia problemas en lengua, y yo notaba que ella en lengua tenia dificultad
de hacer una narrativa de hacer un... de todo lo que es lengua ella siempre le fue... por
justamente por su problema del trastorno del lenguaje. Fui al colegio, habia una
terapeuta y le hizo un test, primero le hicieron un test una psicopedagoga, después le
hizo... me dijo que estaba bien que iba a seguir en ese colegio, después me mandaron a
otra y me dijeron que ella no iba a pasar de segundo grado y bueno a la vista estaque ha
seguido mucho mas... y bueno a raiz de eso... la saque de ese colegio... pero asi
deliberadamente, le hacian test y me decia la fonoaudidloga que...me decian que ella lo
que no tenia ubicado era el punto de articulacion. La terapeuta de ella que en este caso
no era la que le hizo todo el tema de la sexualidad no, esa la encontré mucho después.
Bueno es terapeuta le dijo que le faltaba es punto, la lleve a otra y me dijo no... las
terapeutas que la tenian de chica me decian no nada que ver... entonces me decian no
gue esta nena puede seguir o mas bien me costé un montén, me fui a la direccién de
escuelas a discapacidad les plantee el tema y no tenian donde anotarmela, entonces sabes
que hice me fui acé a un colegio de nifios con discapacidad, le supliqué a la directora y
me dijo bueno traigala mafiana y cuando fuimos a buscarla habia un chico con problemas
viste mal... tocadndose... entonces ella me dijo: “mama ;Qué le pasa?”... era chica. (3.a)
Edor: No entendia Ajam...

M: Entonces no sé qué se yo... y la dejamos ese dia, yo la fui a buscar...le conté¢ a mi
marido y me dice no... ella no va masa a esa escuela no va mas... entonces yo hable con
la maestra porque nosotros firmamos un acta de que éramos responsables de llevarla
ahi... estuvo un dia no mas ahi, entonces yo hable con la maestra, una maestra
excelente... entonces le dije mire yo... hemos llegado a la conclusidon con mi marido que
ya no la vamos a traer... y ella después vino para aca yo no sabia como decirle que esta
nena no era para un colegio asi, porque no se busca una escuela de monjas donde haya
pocos chicos, porque ella necesita algo asi pocos chicos, una atencion mas personalizada,
excelente la maestra, excelente... y ahi empecé una blisqueda interminable, y empecé a
peregrinar, peregrinar... fui al colegio al que iba antes y no me la aceptaron, después fui
al Alfred Nobel y la aceptaban pero entraba en 5to grado, empez6 en 4to, 0 sea que ya
habia repetido jardin, yo la hice repetir por motus propio, y cuarto grado... y al principio
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bueno... me gusto pero ya sexto y séptimo eran juntos. Habian chicas muy buenas, que
una era una de estas chicas es del gabinete que te contaba, pero las chicas no podian con
todo, porque era el sexto y el séptimo juntos, tampoco le habian adaptado una curricula,
por ejemplo en lo que era un cuento extenso, si tenés problemas en el lenguaje no
podemos hablar de hacer un cuento de tres hojas. Y bueno ahi empecé buscar... llego a
séptimo grado, nosotros colaboramos mucho con el colegio, todo a base de pulmon, de
pagar muchisimo, siempre llevandola a la terapeuta del lenguaje excelente...

Edor: ¢ella fue la que le hizo el cuaderno?

M: ella fue la que la abordd, una chica excelente. Ella como que la form6 a mi hija. Y
siempre habia una pica entre la fonoaudiologa y la terapeuta del leguaje... y bueno siguio
en el Nobel hasta que me dijeron que para un buen desempefio en la vida, me dijeron que
repitiera séptimo grado y era otra vez pagar... y no era poco... y entonces empecé a hacer
el trdmite por discapacidad, en un lado que no me lo daban, en otro que la terapeuta que
no coincidia con la fonoaudi6loga, fue un peregrinar mal hasta que ella cuando empezé
la secundaria y consegui el certificado de discapacidad. Porque la primera vez que fui la
abordd justamente una fonoaudidloga y le dijo “hola ;Cémo te llamas?...tanto... Y
Donde vivis?...” y me dijo... “no sefiora llévela porque esta chica no tiene discapacidad”
Edor: ¢La abord6 una fonoaudidloga para darle el certificado de discapacidad?

M: si, en la direccion de discapacidad, bueno me fui, me vine al neur6logo, me dijo que
necesitaba tal cosa que tenia disfasia, y bueno... con el tiempo lo consegui y ahi consegui
este instituto, ella se elevo que se yo, un 80%, y ahi me dia cuenta que deberia haberla
ingresado antes, porque perdié mucho tiempo porque lo que le hacian aca nada que ver
con lo que le hacian en otros lados. Es mas cuando le hicieron el test fueron muy sinceros
y me dijeron “vamos a ver si entra en €l A o en el B” y a mi se me movieron un montén
de cosas... pero no, entrd en el A y siguid en ¢él A y siguidé con muy buenas notas, y
bueno ahora ya esta casi terminando y después siguen ellos con un taller. Bueno y ahora
yo me junte con estas chicas (mostrandome un sobre que dice crea) ellos van a tu casa te
lo cubre la obra social, estos son chicos que van a tu casa, ya te digo un psicologo la
terapeuta ocupacional, la maestra, son cuatro excelente... Hay un chico que iba al Nobel,
que después en el esperanza no lo aceptaron porgue tiene una discapacidad motriz grave,
requiere de varios... entonces estos chicos vieron eso y armaron esto, muy bueno, esta
muy bueno porque el hecho de que se puedan mover en el ambito de su propia casa, de
que no haya que llevarlos, o sea que los organicen en su mismo entorno, por ejemplo a ir
en micro ellos los levan les ensefian, todas esas cosas

Edor: Ajam los ubican en su contexto...

M: claro, claro...

Edor: Bueno para cerrar me quedaron algunas dudas, ¢Qué paso en esa situacion que
usted me contaba que fue este chico a la reunion que tuvo una ereccion delante de
ustedes?

M: No, es que mi marido no se dio cuenta...

Edor: ;Nadie se dio cuenta A... tampoco?

M: No, no... nadie se dio cuenta y ella tampoco.

Edor: Ah... eso queria saber... si ella lo habia notado.
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M: Pero yo...yo en ese momento me senti... es mas uno se plantea...digo ;qué hago, le
cuento?...porque después si hay otra reunion el padre no la va a dejar ir... pero creo que
eso va en cada papa...

Edor: y usted como cree -vamos a hacer una suposicion- usted ¢como cree que hubiera
reaccionado ella en este caso si lo hubiera visto?

M: mmm... ella directamente...es decir en este caso ella se ha puesto muy... viene y le
toca... ella le dice “ay no seas pesado” y si le tiene que dar una bofetada ella lo hace...
(3.2)

Edor: ¢ustedes le ensefiaron que era asi?

M: No, no, no ella lo hace por ella misma... ella la tiene bien clara. (3.a) No, gracias a
Dios no tengo ese problema de que tenga que esperar una situacién limite para que ella
pueda reaccionar con el entorno, reacciona directamente. ..

Edor: Ajam

M: A lo mejor si fuera... Si tuviera otro tipo de problemita seria mas complicado.

Edor: ¢ella solo tiene una disfasia?

M: si una disfasia que le ha provocado un retraso madurativo obviamente.

Edor: Ajam... bueno creo que con todo lo que me ha contado es suficiente, por ahi una
vez que evalle la informacién y lo trabaje en mi director pueda pasar que haya cosas que
sea necesario repreguntar y la vuelva a contactar mas adelante. La verdad es que me
parece muy interesante la tematica y...

M: Esta bueno yo creo que deberia haber mas... sobretodo mas informacion en los papas
porque muchas veces lo dejan de lado...

Edor: Si, si, lo dejan de lado, lo ocultan, lo controlan...

M: Si... cuando hicieron la charla hay un papa...tenemos un matrimonio que, bueno es
un hombre mayor y decia “ jeh para qué!” pero eso no sé si va en la educacion, en el
nivel de estudio, no sé en qué va... pero es una tematica muy importante mas nosotros
que tenemos chicos con problemas, que no sabemos como van a salir al mundo, (3.a)
como se van a defender el dia que ellos estén solos... entonces me parece muy bueno...
Edor: bueno, en mi trabajo de tesis apunto a escuchar a todos los miembros de la familia,
asique me gustaria poder hablar con alglin otro miembro de la familia si es posible...

M: si, el Unico que estd en este momento es G... que es su hermano... es un cuida total...
un ogro.

Edor: Me interesa como la familia completa lo ve porque creo que es un tema que toma a
todos los miembros de la familia, y con el que todos vivencian cosas y tienen que
aprender a moverse, aceptar ciertas cosas.

M: Si el mas durito es mi marido, que es mas celoso viste... (4.a) pero no... lo bueno es
que ella siempre ha tenido esa informacion, que gracias a esa chica que tuvo esa vision,
que cuando ella recién empez6 con todo esto le hizo ese cuadernito. (3.a)

Edor: ¢y mas 0 menos se acuerda qué tenia ese cuaderno?

M: iSi! Todo explicado con diagramas, primero los Organos sexuales, después las
transformaciones en su cuerpo, todo lo que ella iba a experimentar... (3.a) y el corolario
fue cuando hicieron esta exposicion que como te dije fuimos todo fueron las abuelas, los
primos...
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Edor: bueno, muchisimas gracias S...

“G” Hermano de “A”: G.
Entrevistador: Edor.

Edor: bueno, mira G... yo tengo un papel que es un consentimiento informado, no s¢ si
querés leerlo si no te explico de qué se trata. Mi idea es tomar informacion de los
miembros de la familia de lo que piensan la temética que yo voy a abordar en la tesis es
sexualidad humana en la persona con discapacidad... te voy a hacer un par de preguntas.
¢Estas de acuerdo? Este es el consentimiento informado...

G: si, si no hay problema.

(Leer y firma el consentimiento informado)

Edor: bueno, empezamos. ;Qué crees que es la sexualidad humana?

G: es la forma de manifestar el amor hacia otra persona sobre todo y hacia uno mismo...
(4.2)

Edor: ¢qué més te parece?

G: Ehhh....No se...

Edor: No, es una evaluacion... solo necesito saber qué crees vos...

G: No, si, ya se... pero nunca me lo he preguntado tampoco... jaja... es la forma de...
también de manifestarse ante los demads... (4.a) Ehhh... no se me ocurre otra cosa...
Edor: est4 bien... no hay problema... bueno vos en relacion a tu hermana ;qué aspectos
podes ver, qué ejemplos, qué anécdotas, experiencias, qué ejemplos tenés que tengan que
ver con la sexualidad?

G: Y mi hermana es muy inocente viste, y muchas veces he visto el interés por otros
chicos mas grandes o mas chicos... y se pone mirona, como que se€ pone nerviosa, no
sabe como actuar... eh... no se... (4.a)

Edor: Y vos ;Como reaccionas ante eso?

G: si, la trato de aconsejar muchas veces me peleo pero no porque la esté peleando a ella
sino porque trato de aconsejarle lo mejor...(3.a) y bueno como ella frente a mis padres
con el que se puede descargar es conmigo, asique bueno por ahi me responde bien y por
ahi no...asique bueno...por ahi le digo, mira tené cuidado, tené cuidado con el Facebook,
le digo te puede pasar al y tal cosa en internet, con el celular cuando vas por la calle,
cuando estas en la parada del colectivo, y por ahi lo tomar bien y por ahi lo puede tomar
mal. (3.a)

Edor: y me decia tu mama que ¢han salido bailar?

G: si, hemos salido una vez. Ella va a las fiestas que hacen en el colegio, pero a bailar a
bailar hemos salido una vez. Y mis viejos como estaban inseguros aparte me fui me junte
con mis amigos y les dije “che necesito que me hagan el aguante hoy va salir mi hermana
asique bueno fuimos a bailar al mismo boliche y estuve un par de veces con ella, pero
viste yo trataba de no molestarla, que no se sintiera... era la primera vez imaginate...
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estaba recontenta pero ella no se da cuenta que estar en un boliche es un arma de doble
filo, porque viste como esta las gente buena esta la gente zarpada, y por ahi capaz que
eso no lo entiende mucho... (3.2)

Edor: y vos ¢ Coémo actuaste?

G: y yo pasaba de vez en cuando, fui nos sacamos una foto, bailamos un ratito y nada
mas me fui para el otro lado del boliche para no molestar por ahi nos cruzabamos pero
no, nada mas... y al otro dia estaba cocha, re contenta lo que habia salido con las
amigas...

Edor: y ¢Qué otras experiencias anécdotas que tengan que ver con la sexualidad? Que vos
digas ah me acuerdo e esto que puede tener que ver con la sexualidad...

G: y... no... bah, ella tiene un amigo que parece que esta enamorado de ella, (4.a) y la
cargosea y la abraza y le da besos y “ay sali” viste cuando se juntan... “sali no sea tan
pesado...Sali” viste como que no le... pero no, no... bah yo trato de aconsejarla viste...
(3.a) lo veo desde el punto de vista de hombre, viste...de pendejo y... (2.a)

Edor: Y ¢Qué consejos le das?

G: y no que sea mas precavida, que tenga cuidado, que no la engafien facilmente...

Edor: pero le decis de unas situacion particular o le decis tené cuidado con tal...

G: una vez no mas tuvo un problema con un chico, que justo dejo el Face abierto y le vi,
era un vago grande de otro estilo con otras intenciones, le dije permiso le avise mi viejo
y me meti cuando me comunique con el vago borro todo, y se borro, y parece que iba al
colegio que estd mas abajo del que va ella, pero le dijimos ira te acercas y te vamos a
hacer cagar, y la borro bloqueo todo, se desaparecio... (3.a) y ahi le dije mira A...no
agregues a cualquier persona al Face si no sabes quién es, no la agregues, porque no
sabes con que te podes encontrar

Edor: Y...si...

G: Claro, ella tenia 17 afios y el flaco tenia 22, 23 afios, y veias las fotos y decias no... no
puede ser... era turbio el asunto, (3.a) ahora bueno, no por eso no vas a dejar que tenga
algln novio, (4.a) eso depende viste también, si conoces una persona por internet no es
lo mismo que sea un amiguito, viste (3.a)

Edor: Claro, con el entorno de amigos... y ;ha tenido algiin novio?

G: no, bah no sé yo... a mi no me cuenta muchas cosas, no se... siempre me entero del
chico que le gusta y esas cosas... (4.a)

Edor: Buen, ¢algo mas que creas que tenga que ver con el tema?

G: No, no se...

Edor: ¢crees vos que es importante que participes vos en este tema?

G: Y si obvio porque ella no tiene muchas personas alrededor, somos viste la familia, y
tiene poquitos amigos, la familia es chica... Y0 creo que si para que ella progrese en lo
laboral también.

Edor: bueno, era eso nada mas... muchisimas gracias.
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FAMILIA N° 2
Referencia:

1 Parentesco con la persona con discapacidad intelectual: Madre.

1 Edad de la persona con discapacidad intelectual: 26.

1 Sexo de la persona con discapacidad intelectual:Masculino.

1 Observaciones: la entrevista se realiza mi domicilio particular, a pedido de la

Madre.

Edor: entrevistador. M: Madre de T.
Edor: Bueno no sé si su amiga le conto algo sobre la temética de mi tesina...
M: No, No...
Edor: Bueno, el tema en el que me interesé es la sexualidad Humana en la persona con
discapacidad intelectual
M: Ah... sies lo que tiene mi hijito...
Edor: Bueno, yo elegi este tema porque me parece que es muy importante en la vida de la
persona, sea 0 no con discapacidad, no creo que tenga que ver con eso 0 no, y me parece
importante que lo aborden en las instituciones o como parte de la educacion, porque he
visto y creo que... a partir de las otras entrevistas que he hecho... he visto que es un
tema muy importante que... por ahi los padres necesitan tener ese conocimiento
también...
M: Y si porque la verdad es que no sabes como manejarlo... por ejemplo... en el
instituto... el T...tiene 26 afios, es un débil mental y el lleva ahi desde los 14... todo el
tiempo fue integrado en escuelas comunes, pero a los 14 ya no me lo recibian mas asique
pasa a este instituto que se llama P.I1.V.A, proyecto individualizado para la vida adulta, en
la calle Barcala casi llegando a San Martin, es de unas chicas de la Universidad de Cuyo,
bueno, él esta ahi y los trabajan muy bien, y a ellos la parte sexual si se las explican,
abordan como para que ellos tengan el conocimiento de que es lo que pasa... por qué
pasa... (3.b) también ven con dibujos el hombre la parte genital del hombre, de la
mujer... (2.b) o sea con muy pocas palabras pero ellos lo tratan no es un tema al que le
escapen... pero en cuanto a como va a desarrollar el chico su sexualidad, como la va a
llevar ellos no emiten opinion cada familia hace lo que le parece mejor al respecto y ellos
te respetan en eso... {No? (3.b)
Edor: Claro... bueno, lo que a mi me interesa principalmente es como definiria usted a la
Sexualidad Humana.
M: jOhh, que profundo!
Edor: No es una evaluacion, sino simplemente me gustaria saber qué cree que es... qué
piensa...
M: Y... me parece que es una parte importantisima en la vida del ser humano, como
respirar 0 comer, me parece que es algo fundamental, y que es bueno y que es sano poder
hablarlo, en todos los niveles desde nifiitos hasta mas grandes hasta viejos...cuesta tanto,
yo por mi generacion no tanto pero un poquito mas atrds...era un tema imposible y ni
hablar con los chicos especiales era algo que no tenian derecho te diria... y vos decis “y
qué... si es algo que esta ahi, es parte... como tiene espiritu tiene sexo” (3.b)
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Edor: Y bueno con que cree que tiene que ver por ejemplo... jcon qué aspectos de la
vida?

M: y bueno... por ejemplo yo lo relaciono con el afecto, (4.b) a mi me parece que si bien
es algo organico, algo animal (3.b) yo lo relaciono al afecto siempre sino me parece que
es como incompleto, (4.b) me parece que el sexo por si solo no me parece mm... (3.b)
no se...no lo veo... y sobre todo me parece que bueno con este nifiito... que vos decis...
bueno muy bien... a €l que lo atrae...y lo atraen las chicas lindas, toda la vida ha tenido
atraccion por las mujeres... y si son lindas mas...(3.b) entonces bueno ahi hay algo, ¢l
tiene ese sentimiento entonces bueno que a medida que se fue haciendo grande el tema
es que ahora ha empezado sesiones de psicologia aca con un chico, y el tema es bueno
tratar este tema y decir a ver... como lo manejamos...qué hacemos... (3.b) que ¢l tenga
una relaciéon con una persona cualquiera porque él hasta ahora no ha manifestado, a él
todas las chicas le parecen fantasticas y a todas se les pega... (3.b) y bueno en eso... en
eso estoy...tal vez otras familias tomen la decisiéon de que tengan relaciones con alguna
persona, muy cuidado... chuchuchu... pero... bueno a mi me parece muy violento... (3.b)
no sé si es algo que a él lo va a reconfortar pro bueno si tuviera que ser sera, por eso mas
que nada estoy con estas sesiones he empezado a buscar esta ayuda (3.b) para ver como
lo hablamos, cémo... ver donde estamos parados

Edor: ¢ Al psicologo asisten particularmente por este tema?

M: No... en realidad hay mucho tema de conducta para trabajarle, es mas profundo pero
el sexo... la sexualidades un tema... importante... (3.b)

Edor: y la familia ;Cémo lo vive?

M: Y nos preocupa... nos preocupa equivocarnos... como decia este chico no podemos
mirar para otro lado... yo por ejemplo... tengo la computadora donde esta el televisor...
entonces, yo lo veo...maneja la compa... entonces se pone musica y se pone fotos de las
chicas del instituto que es lo que maneja esa parte del Facebook, y... yo lo veo que esta
ahi que hace asi (haciendo movimientos con su cuerpo) como que se masturba sin las
manitos... (3.b) entonces bueno a lo mejor hay que ensenarle a masturbarse... hay que
ensefarle que no es ahi... que todo eso... y bueno... tiene dos hermanos varones...(3.b)
Edor: Y ellos ;,cémo toman el tema?

M: Y... ellos se ponen nerviosos...al final la mas centrada aca soy yo... la que menos...
bueno... porque por ejemplo si lo ven haciendo eso empiezan “T...vamos a caminar” y
yo digo... no... yo lo dejo por ejemplo... hago como que no lo veo... y digo bueno hay
qué ver que hacer... pero no ignorarlo, no cortarlo... porque bueno €l es una satisfaccion
que... necesita... ;Ah? Asique bueno... (3.b)

Edor: Y ;Qué otras experiencias se acuerda usted que tenga que ver con esto...?

M: Y por eso mira te digo... no tiene un enamoramiento... con ninguna niflita en
especial... pero con todas si vamos suponte a un cumpleafios ¢l se les pega a las chicas...
vos te das cuenta que le atraen la chicas... (3.b) y quiere bailar con ellas y ademas... ¢l
no es tonto porque no busca a las viejas gordas... busca a las chicas lindas o sea... tiene
esa atraccion... (3.b) y bueno te imaginas que donde vamos son todos lugares siempre
cuidados...de familias amigos entonces todos bailan con ¢l todas lo acarician... (3.b) sale
a caminar solo es lo tnico que hace por el barrio... pero bueno... pero nada... ahi no se
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presenta ninguna situacion... pero por ejemplo va a charlar con la tintorera porque es una
chica exquisita, va al carnicero porque la chica que cobra es también exquisita, y todas le
hacen el aguante...(3. b)

Edor: Ahh claro... justed cree que todo esto entonces también tiene que ver con la
sexualidad?

M: Por supuesto... si €l tiene un despertar de hormona dando vuelta... ;Si! (3.b)

Edor: y esto ¢a qué edad lo empez6 a notar?

M: Y... a ver... en los ultimos... a ver a atraccion con las mujeres en general ha sido
siempre... si la terapeuta era hombre o era mujer... y era mejor la mujer...(3.b) en ese
caso eran mujeres un poco grandes no era... buscaba mas el carifio y la suavidad de las
mujeres... (4.b) aunque tiene profesores de gimnasia varones pero bueno... pero esta
atraccion sexual por las chicas hara unos cuatro afios... después de los 20, es como que
ha madurado mas tarde en todo lo deméas también la verdad

Edor: Y bueno suponiendo que pudiera establecer una relacién de noviazgo por
ejemplo...

M: Y bueno no se... hay uno de los compafieros que le han hecho una vasectomia (3.b)
porque esta de novio y ellos aspiran a que vivan juntos (4.b) pero que no procreen porque
no... (1.b) y nos enfrentamos a todo eso sin saber cémo lo vamos a resolver...pero si,
existe la posibilidad... también existe, como la gente del instituto te lo plantea muy
bien... dicen “ellos siempre van a tener que estar...eh... tutelados...” ;mmm? A ellos
mismos se lo dicen... “ustedes tienen una discapacidad por la que... van a hacer una
vida preciosa pero...siempre en compafia y guiados primero por la familia y después por
el instituto, por la gente de ahi, los terapeutas...” pero con esa compaiiia ira armando su
vida, ird armando su vida de pareja si la arma, (4.b) ellos dicen que tienen unos referentes
en Espafa que alla inclusive hay suponte como un barrio privado donde hay parejas de
chicos con discapacidad que bueno... que hacen una vida bastante normal siempre
monitoreados en donde viven y en su trabajo suponte... y viven en parejas...(4.b) asique
bueno para mi es una incognita como voy a seguir con el... pero siempre vamos a estar
atentos... por eso dije que te sirva a vos porque dije... si yo se que € un tema que nos
genera a los papas, a todos los papas, pero al tener un chico especial mas porque vos
tenés que tomar alguna decision o tenés que guiarlo mas que a los otros

Edor: Bueno muchas gracias por colaborar cualquier cosa o duda que surja yo la vuelvo a
contactar...

M: Bueno dale con muchisimo gusto.
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FAMILIA N° 3
Referencias:

1 Parentesco de con la persona con discapacidad intelectual: Madre.

1 Edad de la persona con discapacidad intelectual: 14.

9 Sexo de la persona con discapacidad intelectual: Femenino.

1 Observaciones: La entrevista es realizada en el domicilio de la familia, fui muy

bien recibida, fueron muy atentos con alto grado de participacion.

Entrevistador: Edor. “V” Mama de “S”: M.
Edor: Bueno, me presento, mi nombre es Paula y soy estudiante de psicologia, estoy
realizando la Tesina de grado sobre Sexualidad Humana en personas con discapacidad
intelectual.
(Se realiza la firma del Consentimiento Informado)
Edor: Para mi... yo considero que la Sexualidad Humana es una tematica muy importante
en la vida de todo ser humano tenga o no discapacidad. No creo que la discapacidad sea
un condicionante, creo que la sexualidad estd presente siempre en todos y para todo, y...
M: Incluso ellos mismos que si bien puede ser un retraso leve y demas, esa parte la van a
pasar como cualquier adolescente, los cambios, el desarrollarse, la conducta, (3.a)
bueno... todo va ser como cualquier adolescente en todo ambito, asique si...
Edor: Claro... (Silencio) bueno, y ademas me parece algo importante para que los
profesionales lo aborden desde la escuela, como ha sido abordado segiin me cuenta usted
con “S”, para que se tenga en cuenta para el desarrollo de los chicos también.
M: Si, Si, Claro...
Edor: Bien, mi pregunta es ;Qué cree usted que es la Sexualidad Humana? Si tiene
pensada alguna definicion... ;Como podria definirla...?
M: Y... definicién como palabra unica no... y la sexualidad es...mas alla de quererse y
respetarse... forma parte del cuidarse ambos, en una pareja, mas que nada tener el
respeto, el escucharse (4.a) , no es solo parte del sexo, (3.a) sino acompaiiarse y
escucharse y como siempre se lo venimos diciendo a ella aca en la casa con respeto, (4.a)
asi como uno les ensefia a cuidarse en la calle con habitos naturales en la calle, (3.a) de
sentarse bien de comer tranquilo, para mi es lo mismo en el amor,(4.a) en el sexo, (3.a)
es cuestion de estar tranquilo y seguro, y querer a la persona que tenés al lado y
entenderla no es cierto... (4.a) si bien aca nos ha tocado un caso especial que todavia no
lo hemos abordado, con lo que es explicito y demés, pero es como que la misma
naturaleza los va a ellos, viendo, despertando, (3.a) siempre algo... o te preguntan por
qué esto, por qué no aquello, por qué los hombres asi... en mi caso ella que es nena (2.a)
siempre me tira una pregunta pero yo le contesto como es, 0 sea no con términos groseros
ni eso, si no tratando de enfocarla en la realidad que ella es distinta (2.a) y que a la vez
eso tiene que quedar entre nosotros y la casa no es como para que en la calle ande
sefialando... Ahh este tiene esto esta aquello... no... entonces bueno cuesta quizas un
poquito mas por una cuestion de que bueno, tiene que ser todo mas que especifico, pero
bueno yo tengo esa... digamos ese concepto de sexualidad tengo yo, y quiero ver y
explicarselo las dos, a la otra nena también, cuando sea el momento... (3.a)
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Edor: Ajam, bien...usted me decia que principalmente tenia que ver con el respeto ;A
qué se refiere con esa palabra? ¢ Como lo puede ver?

M: De entenderte, de no exigirte, de entender (4.a) que no es solo estar, bueno...yo lo
digo como es..., en la cama ya esta...(3.a) porque justamente todo es una
acompafiamiento de todo (4.a) y méas la mujer que por ley es la que llevamos la casa,
Ilevamos los hijos (2.a) y yo por suerte en eso no he tenido problema con mi marido, el
me acompafa el me entiende, no ha sido un marido agresivo, un marido exigente,
entiende la situacion con las nifias, yo creo que eso también es muy importante en toda
pareja, (4.a) yo no sé si... a lo mejor algo te comento mi vecina pero bueno mi marido
también es un caso especial, €l tuvo autismo cuando era mas chico, y sin embargo los
mismos médicos decian que un muchacho autista no puede llegar a tener una vida o
pareja, y bueno cuando yo lo conozco a él empezamos a salir nos enamoramos porque
realmente asi fue, ahi note yo el respeto, ahi conoci yo el amor, el respeto, el que te
entendieran (4.a) y cuando me quedo embarazada de ella ahi no mas escomo que dice...
hay que tenerlo... (1.a) cuando yo no lo queria... por el susto, ;no? Las cosas de una
mujer... (2.a) pero mira hace 15 afios que estamos juntos con ese mismo respeto en la
mesa, en la casa en la calle y creo que en ellas también se va a ir alimentando eso ¢no?
De ver la imagen de sus padres como se tratan a lo que se ve a veces, en lo que yo veo en
las parejas jovenes (4.a) hoy en la calle que digo “pobre gente” o “pobres chicas” o
“pobre mujer” como han llegado a dar con esto porque son animales, no son otra cosa yo
digo si son asi para hablar me imagino en otro aspecto debe ser deprimente porque es
como que enfocan eso, eso y ya esta, cuando para mi es todo ¢no? (3.a) A lo mejor yo
soy de esa manera no pero tengo que estar segura en todo sentido, tengo que estar
tranquila, sentirme acompafiada, estar y estar bien, (4.a) lo mismo hago en la casa, como
en la calle como en el trabajo como en las cosas de ella, yo soy muy exigente con la
escuela, si bien nos ha tocado un caso especial yo exijo que se poten bien, que saquen
buenas notas, y o trabajo, y gracias a Dios, ella no estd medicada, tampoco es que uno le
pegue, ni nada es explicarle que haga y acompafarla, y creo que en esta edad es como
que se ha puesto ya mas compafiera con migo pero viste... justamente a mi porque son
nenas me va a tocar explicar todo y demas, pero bueno yo creo que lo va a tomar bien,
(2.a) como cuando se desarrollé que también lo tomo naturalmente.(3.a)

Edor: Ahh ;ella ya estd menstruando?

M: Claro, jhace ya dos afios! Que yo me sorprendi porque pensé que no iba a querer salir
ala calle, y... si puede andar un poco mas nerviosa pero lo tomd bastante bien... (3.a)
Edor: Y ¢Como fue esa situacion? ;Coémo se lo explicd?

M: Y para mi fue llanto puro, porque imaginate que no sabes cdmo actuar, pero ella
solita... algo se le habia conversado, la misma gineco6loga, porque yo la habia empezado
a llevar a control y demas, (3.a) y bueno y estaban también un poco las conversaciones en
la escuela que han ayudado mucho porgue vos fijate que los mismos profesores mandan
una autorizacion antes para ver que nosotros estemos de acuerdo para que ellos muestren
videos... pero no videos de sexo, sino hablando de la sexualidad, explicando, y dicen que
se habian sorprendido de como lo habian tomado, les da verglienza a lo mejor ver el
dibujo del nene o la nena, pero que o habian tomado bastante bien, que les habia gustado
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el tema, por eso yo estoy de acuerdo con que lo expliquen en las escuela, (3.a) porque a
veces a los papas también se nos hace feo explicarlo, que va a pasar, cOmo va a ser,
entonces yo pienso que la escuela puede ayudar, tal vez los chicos prestan més atencion o
escuchen distinto o comparen con lo que vos le decis en la casa, yo para mi todo es un
poquito de todo, nosotros aca no somos familia de gritos insultos, viste esas casas donde
se tratan mal, a mi me pone mal porque me da la sensacién de que es asi en todo aspecto,
no sé porque pero me da la sensacion asi, cuando yo era soltera conoci a varios chicos, he
salido con muchachos normales y tuve reacciones muy distintas a todo, entonces eso
nunca me dejaba segura, (4.a) nunca me dejaba segura para dar el paso siguiente , mira
vos lo que yo me fijaba, pero bueno era mi forma de ser y de ver las cosas, y bueno lo
conoci a él y ahi me empecé a enterar de todas las historias porque yo no notaba nada que
me llame la atencidén, y cuando nace la nena los doctores me empezaron a preguntar si
hay herencia o no y asi se empez6 a desembocar, pero él el amor que tiene es impagable.
Yo creo que eso es lo que ha hecho que nosotros estemos hacel5 afios juntos, en Familia,
con nifios entonces eso que para mi es sexualidad, es amor es respeto es union, es
acompafiamiento y entenderse, porque ¢l a veces dice que yo sé andar apurada, “negrita si
somos pareja tenemos que acompanarnos”, pero es verdad, entonces digo, el término
sexualidad, no es una palabra, si bien son cosas definidas pero bueno forma todo un
poquito de todo...

Edor: ;A qué se refiere con “cosas definidas™?

M: No... porque por ahi hay mujeres que te dicen “ay... no es barbaro, es mi vida es
placer” (3.a) pero yo siempre voy mas alla de todo eso voy mas alla de ese momento por
eso yo no defino con una palabra es como que por ahi tiene que ser un todo de todo,
quizas sea mas rebuscada pero para mi es un todo de todo, porque si no es como que no
tiene valor, yo creo que para una mujer ese momento es muy importante, (2.a) entonces,
gue vos no te sientas respetada, que no te sientas querida, yo creo que sobre todo
respetada, porque yo en ese sentido nunca he jugado con los sentimientos de nadie nunca
me burle de nadie, (4.a) y siempre he buscado el mismo panorama en los chicos que he
conocido, y cuando ya veia que Se venia por salir y ya esta, eh...no, directamente no
llegaba a otra cosa porque iba a ser para sufrir o par nada, entonces yo me iba a sentir
mal, mira vos lo que yo pienso pero lo veo desde ese punto de vista. (4.a) ¢ Entendéis?
Edor: Ajam... Claro...

M: Y siempre a ellas les trato de enfocar lo mismo... o sea de que con la verdad y amor
se logran las cosas (4.a) y que lo van a entender y te van a saber explicar... yo con el
gracias a dios nos pudimos entender bien, en cuanto sexo como cualquier persona, (3.a)
ha podido tener sus hijos, si bien son casos especiales, (1.a) pero bueno se pueden llevar,
no ha sido algo de enfermedad, ni ha sido algo de... quizds lo de ¢l ha sido algo mas
profundo, de digamos de su vida ;no? Pero... bueno justamente eso trabajos de
estimulacion de ayuda, en cuanto al sexo es como una persona cualquiera, (3.a) es sano
puede tener hijos... (1.a) el tema es que bueno justamente, hay que enfocarse desde el
trabajo que lleva despueés todo esto, el entorno del nifio, que forma parte de la familia,
que es lo que mas ha costado, (4.a) que justamente ellas ven que él es su papéa, entonces
aca quien tiene que trabajar mas es... con limites con caracter, con el estudio he sido yo,
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para encarrilarlas con cosas... y su papa es su papa... aca nunca ha tenido otro nombre ni
nada, incluso yo si tengo que salir, las dejo tranquilas porque sé que él las va a cuidar y
me doy el lugar a mi también, y quiero que aprendan que anden con él, porque es su
papa, (1.a) y bueno eso es lo que yo veo en cuanto a todo, por eso yo te digo, para mi no
es una sola palabra de todo siempre es como que yo tengo que estar segura con un
poquito de esto, un poquito de eso y... jjajajajaja! ... ahi es como que uno se entrega...
(4.a) jJajajajaja!

Edor: Bueno... siguiendo un poco lo que me dice, usted comentaba que si bien adn ella
es chica y que no lo ha abordado, yo veo que por ahi si en a algunas cositas ha ido
abordandolo, y que por ahi puede aparecer ciertas experiencias... jha tenido algunas
experiencias que piense que tienen que ver con esto en cuanto a ella en particular?

M: Si... justamente el afio pasado empez6 con el tema de las cartitas de amor, (4.a)
digamos, que yo también me sorprendi, que me habla una mama para invitarme al
cumpleafios del hijo, que es companerito de ella, y me dice “mira disculpame que te diga
pero viste que... mi nene son muy amigos con tu nena... y tu nena lo ha invitado a tomar
un té... ahi en tu casa en la cartita, no sé si vos sabias de eso, y... le h hecho unos
corazones” y... (4.a) viste tienen escondidita de cosas, entonces le digo, no, no me ha
contado nada, pero le voy a preguntar... (En tono serio) lo que yo siempre trato es que
no se dejen tocar, que no se dejen dar besos, que no se den besos de gusto, nada... (3.a) y
si le trato de diferencias una persona grande de un nifio, porque ellas son tan inocentes. ..
(3.a) porque ella... le habia hecho una carta... habia puesto “O” y “S”, y “O” es un
profesor de gimnasia, (4.a) es un hombre grande, entonces yo la veo que salia con la carta
y le digo “S” ;para quién es esta carta con corazones?, y dice “para el profe “O”, y si ”
dice “¢él es muy bueno con todos” (4.a) y si “S” pero ¢l es un profesor grande, es un
hombre grande... y ustedes son chicas y quesea bueno y les haga chistes esta todo
barbaro pero... de ahi en mas por favor “S” respeta, date el lugar, no estes sola, porque es
un hombre grande... y al ser hombre grande es otra cosa,(3.a) pero han pasado cositas
que ya vienen como que en la edad, también empiezan que me gusta, que no me
gusta...que el coqueteo, (4.a) que... se notan esas cosas, Si bien ella no ha profundizado
en las preguntas, de preguntarte, pero sabemos que este afio vamos a tener que
profundizar de lleno en el tema, incluso el mismo chico del transporte te dice que se
enamoran, (4.a) que la manito que esto, que el otro, pero bueno yo no tengo miedo por
ese lado porque sé que de alguna manera hay que abordarlo, y que... y sin mentiras, sin
disimular o asustarlo, simplemente explicarles por qué tienen que salir a la calle
preparados, y como siempre lo que mas quiero es que ella sepa diferenciar una persona
grande de un nifio. (3.a) Ella ve a todos como nifios digamos, asique...o buenos...
entonces ese es el gran dilema a lo mejor en este caso... que hay que explicarles de ese
lado, que diferencien que es una persona que es grande...(3.a) a ella le gusta mucho la
musica, y justo aca hay un vecino en la cuadra que es bueno, y la familia también y ella
se juntaba con el hijo, y claro ella veia al hijo que lavaba el auto con musica fuerte y la
tenias al lado del auto, (3.a) entonces yo la llamaba y le empezaba a decir, mira “S” no
estd bueno porque él es un hombre grande, vos tenés que estar en el grupo con los
chicos... “Ah, bueno, bueno, (3.a) ;jno puedo escuchar musica?” No, musica podes
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escuchar, pero y ¢si de repente te lleva en el auto qué pasa? “Ahh... si, si...”. Entonces,
por un lado estd bueno porque me hace mucho caso, y a la vez yo no quiero ocultar nada
porque ella tiene que estar preparada para enfrentar una situacién, pero tampoco es que la
voy a largar a lo libre pero si sabiendo y dandose cuenta de cosas... Incluso a veces en el
micro me ha pasado que la miran hombres grandes y es todo un tema porque ellos no
miden eso... ellas van con su inocencia sentaditas y no miran eso... ellas miran la cartera,
el bolso, siempre te miran el calzado, porque le gusta mirar la ropa, es muy coqueta
entonces se confunde la miradita, de porque mira... a lo mejor vos te imaginas que esta
mirando una cosa y nada que ver ella es porque le gusta mirar o sea... (3.a) pero bueno
he tenido eso signos asi, pero nada de que me pregunten con otros términos ni que nada,
mas que le explicaron en la escuela que el hombre tiene pene y la mujer vagina entonces
vino como cuestionada con eso, entonces me decia “mami entonces ;vos tenés
vagina?”... (2.a) esas preguntas ;viste?... pero esta bueno que pregunten... porque asi yo
le explico... (3.a) claro porque tu hermana también es nena... el papa no es distinto...
(2.a) entonces como que tenian esa curiosidad ¢viste?... es asi, le digo, entonces vos te
tenés que cuidar porque en el grado estan los chicos varones que son como el papa y las
chicas nenas... (2.a) y asi el tema de la menstruacion todo también se lo explicaron muy
bien... (3.a) o sea yo creo que eso también ayuda bastante o nos hace el camino a los
padres mas liviano para explicarles a ellos ciertas cosas... por lo menos yo lo veo desde
ese punto de vista, y no lo veo mal que lo expliquen, que lo capten que lo vean a su
manera porque tienen que saberlo, en ese sentido yo no soy de “jay qué horror! jay no,
que no me la miren!” no, no yo como digo siempre la preparo para que... ella se tiene
que defender en la vida, con un trabajo con el hablar con el leer con el salir a la calle y
contestar algo, con el atender y preguntar qué quieren... ;no es cierto?... como lo
hacemos para cualquier cosa este tema tiene que ser igual... a mi nunca nadie me explico
nada yo tengo 44 afios y como gue antes no se usaba hablar con la madre, a lo mejor vos
que sus mas joven tenés otra relacion con tu mama, pero quizas tampoco hablas de esos
temas porque viste que pasa, pero a mi nadie me explicaba nada, era como que entre las
amigas nos explicabamos, entonces nos habriamos los 0jos como... entonces como yo
siempre sido tan...me paso tarde digamos por una cuestion de que yo siempre era muy
insegura en ese plano, porque a mi me tenian que valorar mucho para... no digo que iba a
ser el que se casaba pero era como que yo me tenia que sentir segura y respetada, (4.a)
jmira vos lo que me fijaba! Y era lo mejor lo que yo buscaba, pero bueno... gracias a
dios tuve la suerte con la persona que estuve que me supieron 0 sea cuidar ,que me
supieron respetar... que si fueron noviazgos corto pero gracias a dios no tuve otros
problemas, (4.a) entonces bueno creo que las voy a encaminar de la misma manera,
sabiendo las cosas y que se hagan respetar (4.a) porque la mujer, el cuerpo nuestro es
muy importante(2.a), y cuando te entregas por primera vez, si N0 €S por amor 0 es porque
paso, es como que uno queda vacio, (4.a) no es nada, no, no sé yo lo veo asi, a lo mejor
pasa que chicas o mujeres que nada que ver pero yo lo noto de esa manera y mi vida es
asi... para todo como te digo soy igual yo soy organizada me gusta estar bien, me gusta
estar comoda, me gusta ayudarlas a ellas en todo lo que necesitan, darle todo lo que
necesitan, pero que vayan derechitas jjajaja! Asique bueno... pero este afio calculamos
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que si...que vamos a tener otros cambios también con todo, ella estd mas grande esta...
en la adolescencia y ahora empieza el secundario... pero es muy buena, muy buena, muy
docil... ella te hace caso, te responde...te entiende y si no es como que vos le decis no,
esto no lo toques hasta que yo llegue y ahi va a estar... por ahi son pruebas que yo le voy
haciendo. Por ahi me demoro y se tienen que quedar solitas un ratito o no coinciden los
horarios de la escuela con la otra nena y bueno asi las voy llevando, dejandola solita, o
dejandole una llave y que se quede aca adentro y lo hacen bien, y le digo, nadie tiene que
saber que vos estas solita... ni el del transporte... porque a veces es la tltima que deja el
transporte aca...gracias a dios con el muchacho no hemos tenido nada que decir, pero por
una cuestion de que ella también se vaya criando de esa manera, porque si no ella va a
empezar... “si, porque mi mama se fue” “si porque ahora me quedo sola” entonces de
esa manera a ella se le van haciendo cuidados en todo sentido, igual que a veces le digo
de un beso, yo le digo no te vas a dar un beso porque no te quiero ver un grano en la
boca... jajaja... con nadie “S” ni la mano con nadie, nada (entre risas)... “no, no bueno,
bueno”... (3.a) yo sé que en algiin momento...como me decia un psicopedagogo vos le
decis asi pero cuando llega, llega... pero en algin momento cuando se presente que
guste, va a gustar... (4.a) y ahi vas a tener que remarla porque es asi, nos ha pasado a
todos, pero bueno por eso digo, es como los va llevando uno, no es cierto... qué libertad
le das, no solo por ella como caso especial, cualquier nifio, mas ahora con el internet, que
tenés libre acceso a cualquier hora en cualquier momento. (3.a) Que nosotros aca
tenemos internet , tenemos computadora, perro hacemos uso habitual, en generala ella le
gusta la musica o videos de musica... pero no tiene Facebook, no tiene nada de eso, el
celular lo tengo, yo soy muy poco internetera, 0 sea no soy de sentarme a ver Facebook,
no soy de nada, nada porque a mi me gusta la vida al aire libre, y si nos tenemos que ir
una tarde a caminar, nos vamos a caminar, y si nos queremos ir al cine vamos al cine, si
me puedo anotar en gimnasia con ella me anoto, y no... emm.. pero bien...ella juega
mucho en la calle, ella se ha hecho un grupo de amiguitos, siempre juegan a la escondida,
anda en bicicleta y ella esta integrada los mas bien acé en la vereda con los amigos...
Edor: ¢tiene algin horario para ir o para venir?

M: Ehhh... mira esta es la hora en la que se juntan, tipo 19...en la tarde mas que nada
siempre estan y estdn hasta la noche... y a lo mejor son vecinitos mas chiquitos que
ella... pero ya la conocen y se han habituado lo més bien, y andan en bicicleta, a la
escondida, y costdé mucho eso... que se quedara en el grupo...porque imaginate yo por
ahi salia y se me iba a la vuelta a... entonces eso...

(““S” que entra en la casa)

M: Y notas cambios, con todo, con la actitud (3.a) de ella que a veces quiere encerrarse a
escuchar masica, yo no soy partidaria de que este encerrada escuchando mdasica, porque
¢qué pasa? Es como que la cabecita de ellos esta en la musica y esta en otra cosa. Fijate
anoche lo que paso, hay una amiga que nos llama que est4 enferma. Y fuimos a la obra
social, ella se ha hecho muy amiga de una chica, asi jovencita como vos. Y claro llega y
no la ve en su lugar y nos dicen que esta enferma, vinimos le mandamos un Whatsapp, y
le dice la chica, “Hola “S” estoy bien ya me mejoré¢” y bueno... en la noche se va a
escuchar mausica a la pieza y se cierra la puerta. Yo soy enemiga de que se cierre la
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puerta, (3.a) porque es como que ella estd escuchando musica pero su cabecita esta en
otra cosa, Yy yo trato siempre de que esté con nosotros, aca mirando tele, de que converse,
que si va a tener su lugarcito, bueno tenelo, pero con la puerta abierta, y me dice “Ahh
bueno, bueno” y me hace caso. Y bueno, habia estado mirando el celular, y ella ha estado
escuchando el celular pero ha estado mirando la foto de las chica y se habia puesto a
llorar... entonces esta como con esos cambios viste... de estados de animo o cosas de
pensar melancoélica... y yo lo noto, y digo me esta pasando ahora porque yo siempre vivo
muy atenta a sus reacciones, cuando se enoja se pone mala pero a mi no es de tirarme ni
nada porque yo no me pongo a la altura de los enojos de ella... voy por otro lado la
calmo de otra manera...la converso y explicandole todo claro ella se queda tranquila...
pero si vos le gritas o le decis no rotundo se pone mal, pero bueno por lo menos son los
cambios que vamos a tener que pasar, pero bueno creeria que va a estar todo encaminado,
quizas este afo si necesitemos de psicologa por este tema de los cambios de ella...

(Entra la hija mas chica de la pareja)

M: yo es la idea de todo en general con todo, las crio asi a lo natural, de que anden,
incluso en la calle a veces contestan, o si ven a alguien en la calle me saben decir quién
es...o si golpean me saben avisar entonces eso es lo que yo busco que estén ubicaditas en
la realidad, ahora yo le habia conversado, ando ordenando porque va a venir una chica, ah
dice... una chica nueva... “ahi bueno, bueno ;te ayudo mami” y ahi empieza viste... te
ayuda te ordena, pero a esta edad es como que se ha puesto mas compafiera con migo
entonces creeria que no va a ser dificil todo, por un tema de que ya viene con un
panorama de la escuela, conversan a lo mejor entre las amiguitas siempre hay una mas
viva que las otras, (3.a) porque a veces surge yo creo que una ya esta de novia en el grado
de ella, entonces esa es como mas picara dice que toma Fernet con coca, yo siempre digo
todo viene de la familia a lo mejor la familia la manejan distinto

Edor: y si tal vez, ¢y ella tiene salida con los amigos, juntadas?

M: No, mira... ah si juntadas si...y con los compaiieros de la escuela, el afio pasado ha
tenido muchas salidas y los hemos dejado solitos y las madres nos vamos. Ponele que van
al shopping, y nosotras nos vamos a tomar un café, pero se quedan, son muy unidos, es
como que el afio pasado se han visto mas grandes todos muy unidos, incluso este afio
tiene quinces, ella cumple 15, entones cdmo que estan todas en ese entusiasmo de la ropa
de... no... y vos vieras las fiestas que hay, unos quince que ni te cuento, tremendos no...
ni te cuento, todo, todo se divierten mucho, salen mucho, pero yo también al no tener
movilidad a veces que se junte con las otras, que tiene dos compafieritas muy parecidas a
ella y las mamas pensamos igual las tres...o sea muy parecido en cuanto a ensefianza, en
cuanto a Como llevamos el tema.. “mira vos le contaste, le dijiste...”

Edor: Ah... ;charlan sobre el tema?

M: Si, si, incluso hay una madre que Hasta le ha explicado que el nifio es especial, mira
VOSs cosa que yo nunca me imaginé si era importante o no... yo no lo veo por una cuestion
de que no se si deberia 0 no hacerlo, porque quizas a ¢l lo pueda frustrar el decirle que...
cuando en realidad si €l esta apto para aprender y hacer cosas que haga la vida que tenga
que hacer... porque diferentes vamos a ser siempre todos diferentes... en algun aspecto
vamos a ser todos diferentes en algo, pero bueno... eso es lo que conversabamos el afio
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las madres en psicologa... asique es todo un trabajo un andar... como a cualquiera nos ha
tocado... nos pasaron un video en la escuela hace un par de afios en donde pasan una
parejita Down, de novios y mira lo que es ¢no? La madre le habia explicado a la nena que
era Down (4.2) y no iba a poder tener hijos...(1.a) pero si que podia estar de novia y
salir, y yola escuchaba a la nena como contaba en la historia y digo que increible, que
ensefianza (4.a) ¢no? Porque abordar el tema de esa manera, la nifia aceptaba totalmente
que era nifia Down, y el noviecito Down y ponele que tenian 18 afios, un video que nos
mostraron en la escuela de nifios especiales y todo, pero digo como es ¢no? Como cada
uno va tomando su tema a su manera 0 a su forma de explicar de esta también pero digo
es como que uno va aprendiendo de todo un poquito...

Edor: Bueno y si bien ahora como me dijo... falta todavia para empezar a pensar en la
Sexualidad ¢Qué piensa del noviazgo por ejemplo?

M: No, yo el noviazgo pienso que en algin momento va a llegar... porque justamente es
la naturaleza también, hay que ver ella que actitud toma, como reacciona, porque quizas
no quiera saber nada, quizas no le guste, o quizas no quiera saber nada, (4.a) o sea de las
calladitas que no te cuentan nada entonces... yo tengo que tratar de buscar més la amistad
con ella para que pueda contarme...pueda confiar ;no es cierto? mas en estos cas0S que
ellos van a jugar porque en realidad van a jugar... entonces los cuidados justamente...los
que tenemos que tener mas cuidado acd somos los padres pero no, no me aflige al
contrario no soy de esa idea de que no tenga un amiguito de que... porque yo creo que
también eso los ayuda a ellos a desenvolverse y a saber que contestar, a saber que decir...
(4.a) yo lo noto por el caso de mi marido que nadie se imaginaba que iba a estar de novio
ni nadie pensaba que iba a formar una pareja y mucho menos familia, (4.a) y sin embargo
vos lo escuchas hablar a veces y es mucho méas maduro que un hombre, o sea hace cosas
mucho mas reales y actia mucho mas real que un hombre con... normal, comun... (2.a)
entonces por ahi yo te digo lo que es la vida lo que es las cosas ¢no? Y él su sexualidad
también empez6 desde chico... él me contaba que lo habian llevado a un sexo6logo (2.a)
que le explicara todo porque él justo se crio con su mama solo, entonces al ser varén y la
mama sola, ella no le podia explicar todo como era...(2.a) entonces 1o tuvieron que llevar
a un sexologo y él se acuerda y me lo contd cuando nos conocimos (3.a) (no?... pero
digo mird que bien también ;no? no sé cémo se les ocurrid... porque digo que...
importante que ayuda... que ... y bueno y después empezar a salir a bailar... a
conocer...¢l en ningin momento era timido como para decirte algo... es muy espontaneo
(4.a) el si te tiene que decir no te presto esto no te lo presta, porque no lo presta...
directamente. ..y nosotros a lo mejor andamos rebuscandola para decir que no... que no
presto nada... son muy espontaneos ellos no...te esconden nada...en cuanto a
sentimiento son lo més puro que hay...Ehhh... respeto bueno... es sin palabras, ¢l no es
un hombre que te va a insistir no es un hombre que no te va a entender... mira estos
chicos que llevan mucha andada... de psicopedagogo, de andar para aca para alla... a
veces llego cansada sin ganas de nada, sin ganas de comer, de hablar y él hace ahi su
acompafiamiento aca tranquilo cuidando las nifias de alguna manera, (4.a) yo igual tengo
comida para ellos todos los dias no es algo que me tire a la cama y ya esta... pero esas
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cosas viste que son muy importantes... ojala que algun dia la “S” conozca a alguien que
la valore como él. Mas alla de que sea un nifio especial, 0 sea especial van a ser mas alla
de las ideas de estos nifios que tienen una inocencia que... pero en cuanto a sexualidad es
otro campo o sea en ellos también va a formar parte de darse un beso de sentirse, tener
sensaciones por eso yo digo ojala algin dia uno pueda explicarle... (3.a) ella pueda
entenderlo y pueda actuar o como tenga que pasar...las cosas que lo digo con los
cuidados de que uno va a tener que pensar con anterioridad todo, en ella ;no? De que...
pero yo pienso que si no soy de las que “jay no qué horror!” “ay, no que es mia” no, no
porque justamente para mi eso es parte de la vida y yo lo veo con él que madur6 mucho
cuando se vino a vivir con migo pero muchisimo, una porque con su mama no tenia
obligaciones de nada, él trabajaba y su maméa le cobraba el sueldo, y cuando yo lo
conozco /de repente me quedo a los tres meses embarazada que nunca imaginé en mi vida
después de tantas salidas con muchachos, cosa y demas, lo que menos imaginaba era
guedarme embarazada de una persona que conoci hace tres meses mi miedo era no
tenerla por una cuestién de decir ac se me va (1.a) ¢Qué penas vos hoy? Lo primero que
penas viste pero no cuando él se entera una alegria dice no, yo lo voy a ir a decir a mi
de un hombre siete afios y te digo que si me hubiera quedado embarazada de ese hombre
no sé si me hubiera respondido de la misma manera (1.a) (entre risas) jamas, jamas...
entonces Vviste son cosas que uno se pone a pensar y que como yo siempre digo, en algin
momento yo sé que puede llegar la hora de que se enamore o de que le guste alguien (4.a)
lo que si tengo que lograr es que ella encuentre... pasa que los padre por ahi asustamos
no esto no el otro pero...que cuente, que cuente, es como yo le digo... ac4 en la casa es
donde se tiene que saber todo, si yo aca en la casa no se vos no podes salir, no te podes
quedar a dormir a ningtn lado, no podes volver a tal juntada “ Ahh bueno, bueno” (3.a) y
al otro dia capaz que le pasa algo y te cuenta desde como paso has tanque le dijeron que
no le dijeron y asi viste... es trabajarla todos los dias, pero bueno la confianza existe que
yo a lo mejor soy sargentona puede ser, pero la confianza existe...aparte yo la
acompaio mucho en todo...no es algo que no se le dé una cosa o que no pueda hacer...
no, yo la acompafio en muchas cosas... entonces bueno, estamos en ese proceso yo creo
que en este afios es donde mas cambios se van a notar porque justamente ya cumple 15 ya
entran con otras ideas de qué quieren hacer, juntadas, perro bueno a veces nos mata el
medio de movilidad que no tenemos pero bueno igual va, igual sale... igual anda... y
bueno eso es lo que para mi es sexualidad, no me defino por una palabra...

Edor: Para mi es muy interesante todo lo que me puedan ir diciendo, todo lo que dijo m
sirve un monton....

Edor: No se crea que es tan loco lo que me esta contando

M: Es que sabes que pasa yo siempre digo... fijate vos lo que yo digo... que si hubiera
estudiado algo hubiera sido psicologia, una vez me meti en un curso de autoestima que
organizaron en el centro que fue gratis y estaba organizado por psicologos en el centro de
congreso y exposiciones y habia tanta gente, tantas historias que de cada uno sacas algo
importante, cémo aborda su tema cada uno...y esas cosas a mi me alimentan... entones
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yo por eso hablaba con una asistente social la otra vez cuando estuve con la “S” una
evaluacion la otra vez... me dice “me hubiera gustado conocer tu marido” porque justo
él trabajaba y no podia estar en los horarios porque en realidad sorprende que vos te
hayas hecho o amoldado a la vida de ellos que no es facil, si pero yo he sacado valores
humanos, eso es lo que yo rescato, o sea el respeto, el amor, yo no hubiera podido estar
con un hombres que me hubiera controlado la plata, que me hubiera controlado nada, que
me hubiera dicho no mira... esto de andar con los chicos, que por lo general son todos
hombres los que te llevan en auto los que te llevan en auto a un lugar o al otro, conversas
haces chistes, nos cargamos, pero mientras esta el respeto esta todo bien. (2.a) Entonces
eso lo he captado de una manera mas natural a todo... y cuando lo conozco a ¢l a mi no
me sorprendidé nada... porque en realidad yo me siento bien, si yo no me hubiera sentido
bien... no hubiéramos armado esta vida ni hubiéramos armado pareja ni nada...entonces
como Yo estoy bien, digo bueno (4.a) ¢Qué voy a buscar, uno que me maneje un auto y
me diga qué hacer que me torture todo el dia con cosas? No, no, no en eso yo soy muy
duefia de mi vida... (2.a) (entre risas) si tengo una amiga me gusta juntarme con mis
amigas, o me gusta andar con ellas (sefialando a sus hijas) o disfrutar, andar, salir...
bueno y por eso te digo que las hemos acompafado tan bien que espero que estos afios
que vengan podamos mantener eso con este tema que vamos a empezar ahora como
nuevo, digamos, por la edad... por el crecimiento de ellas que va a ser algo
natural...asique yo lo veo asi y lo tomo como algo natural...(3.a)

Entra “A” el padre de “S”

A: Bueno, me presento bien...lo que pasa es que estaba ahi con unos pequefios
“reluchos” ahi...

M: Ella es Paula, estudiante de psicologia, la novia de nuestro vecino. Con la madre
hablamos porque compartimos cosas sobre las chicas. Y yo por ahi me hago la fuerte
pero tal vez cuando me toque me vuelvo loca. Pero no sé porque tampoco vale asustarla
por asustarla. Y al ser nenas calculo que también se me puede hacer méas facil a mi para
explicarle... (2.a) yo le contaba “A” que te habian llevado a un sexo6logo para que te
explique todo el tema de la sexualidad... (3.8)

A: Si fue una época, una época especial...

M: Claro porque por la edad empezabas a crecer y tenian que explicarte de algin
modo...

A: Claro, yo salia con chicas que salian a los boliches nada més... no querian saber nada
mas...de ir a tomar algo afuera ni nada més... no pienses otra cosa... (4.a) realmente yo
tengo una enseflanza que no existe ahora... de charlar viste que no existe ahora...

M: somos muy compaiieros en €so... (4.a)

A: por ahi bueno me enojo... viste, como cualquier humano, como cualquier pareja...
(4.a) a veces renegamos, pero si llegaramos a renegar mas... nos callamos la boca nos
miramos y listo.

M: si aparte no somos de tratarnos mal, de insultarnos, ni nada no nos gusta tampoco...
A: no eso no... yo veo esa situacion de los hombres que golpean a las mujeres... y no, no,
no puedo verlo... (2.a)
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M: Ve una novela que le pegan a una mujer y ahi no mas lo cambia... (2.a) pero bueno...
depende de la familia, me pregunta ella que qué opino de la Sexualidad... (dirigiéndose a
“A)

A: Ah, yo soy tranquilo, punto uno yo soy tranquilo,

M: y yo le digo que es union, es respeto, es acompanarse. ..

A: No, claro, es eso...

M: yo he tenido procesos con el tema de la presién mia que se me subid, se descontrold
mucho mi cuerpo, mi andada, y como todo, tuve momentos en los que no tuve sexo (3.a)
y ¢l tuvo que acompaniar... (4.a)

A: y nos andamos cuidando, eso si nos cuidamos... (3.a)

M: Y si conversamos los dos el tema de un nifio... el tema de la casa, no es que hace
“INaaal... que me importa” si yo me quedo embarazada o... no...¢l en los dos embarazos
me ha acompanado como un sefior... o sea ha estado al lado mio con esos cuidados, con
mucho respeto y eso es lo que vale. (4.a)

A: He dormido con ella en la clinica, y todo vos te podras imaginar...

M: Vos ahora sos joven pero, en ese aspecto cuando uno estd cuidado, acompariado es
muy importante, (4.a) aca por eso te digo capaz las nifias sean como nosotros de no ser
nifias agresivas, que insulten, porque es como te digo mas alla de su discapacidad es lo
que se enfoca en la casa, yo por ahi veo cosa que por ahi vienen de la casa no solo los
nifios discapacitados, los nifios especiales, yo todos lo noto asi, ¢viste? Yo con él
compartimos mucho el conversar el estar de acuerdo... (4.a)

Edor: Y por ejemplo si surge un tema como el que me contabas recién de una carta o lo
que sea, ¢ustedes lo conversan?

M: Es lo de la carta de la "'S".

A: No, no si, si la “S” trae un kilo... y yo le digo a ella que ya es casi de la edad que tiene,
y ella se puso (sefialando a la mujer) que explota, le digo V le digo calmate si no es...
(4.8)

M: jJajaja! Lo toma mas natural el (entre risas) Fijate vos que yo lo entiendo, como quien
dice ¢no?

A: No, si... a mi también me produce algo asi porque es muy nifia ella, pero...tiene 14
afios pero es el 4 afos de...

M: El tema cuando se desarrollo, (3.a) jay! Me saltaban las lagrimas... y yo me tenia que
hacer la fuerte para explicarle a ella, y dice el "y bueno negrita es algo natural...”

A:Y ahora va a empezar de buena onda a desarrollarse la més chica... (3.a)

M: jNo! incluso él no les toca nada en la pieza...él para entrar en la pieza es un respeto,
que si pasa para alla... es “disculpen, después paso” o... (4.a)

A: iNo! no meto en la pieza mientras ellas se estan cambiando ni nada, (4.a) viste que
otros padres lo hacen, (1.a) yo gracias a Dios y la Virgen no soy ese tipo de hombres.
Mira que soy hombre...pero gracias a Dios la educacion que tengo... (2.a)

M: Si...el viene de una familia muy educado...y... muy compresiva, y quizas forme
parte de su enseflanza de como es... pero ¢l se crid mucho con su abuela porque son las
abuelitas de antes y como su mama todo el dia estaba con su abuela.

A: Un dia me enoje con mi abuela, pero era un abuela asi... (haciendo gesto)
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M: Y era de esas abuelas que le decian que si salia con una chica la tenias que invitar a
cenar... (4.a) y yo acostumbrada a la papita frita y la Coca-Cola con todos los otros... y
¢l me invita a comer enserio... y traia plata mucha plata que le habia dado la abuela y le
digo... no... comamos un panchito no mas... (4.a)

A: 'Y le digo... te invito a Montecatini... ella quedd sorprendida... y mi abuela me
ensefaba a andar en micro y todo... y ahora tengo 43 afios y sigo haciendo lo mismo...
ahora salgo de trabajar y me voy al supermercado... ella me da la lista y yo voy...

M: Yo lo ayudo con el tema de la plata porque a ¢l le cuesta...

A: Ahh...si con la matemdtica no soy bueno... bueno y salgo del laburo y voy al
supermercado...

M: Si, si ayuda mucho el...es como te digo todo acompana a todo... (4.a) ademas si €l se
demora en el supermercado dos horas o mas ya sé€ que es asi... por ahi se encuentra a una
chica promotora y se queda hablando con la chica promotora...

A: mmmm....si... por ahi no s¢ como comentarle esas cosas...

M: Pero ¢l lo que va a hacer es util no es que vaya a faltarle el respeto a alguien...no,
no... ¢l es libre en sus cosas por eso te digo también que eso ha formado parte de
madurar con muchas cosas y bueno justamente el acompanamiento... (4.a) pero no vos
fijate que yo no lo sufro... me he transportado al mundo de ellos porque justamente
también se vive... y bueno... ese es el acompafiamiento...y él es muy compinche con
g

A: me const6 un triunfo, esperate que eso es algo importante, me costd un triunfo ser
padre...como hijo Unico, costd un montonazo... yo tengo hermanos de padre, del mismo
padre, mi viejo ya esta alla arriba... y seguimos bien... (1.a)

M: No se han criado juntos se ven todo, pero no se han criado juntos, y la “S” es muy
compafiera con €l, conversan mucho entonces esta bueno porque quizés ella a su manera
cuente cosas con el padre que no me cuente a mi...

Edor: Ajam...

M: y... él las toma muy distinto a mi... yo por ahi seria... “que no te den un beso” (3.a)
“que no...” y ¢l me dice “bueno gordita...”

A: y por ahi me sacan un poco a mi, pero intento viste no... subirme al...porque puedo
cometer errores que no los he cometido

M: Y por ahi yo me demoro y pienso que estaran haciendo... y llego y esta la ronda el
mate como si fueran las cinco de la tarde...

A: Si intento hacer cosas de grande, de chicas como vos... para que ellas vean que clase
de padre tienen... (1.a) el dia de la madre...esto es punto y aparte de lo que estdbamos
diciendo, pero invito a mi vieja ella es media celosona me agarr6 me meti6 a una pieza y
me empezo6 a decir millones de cosas y todavia sigo distanciado con mi vieja... (4.a)
pero mi vieja por ahi medio que no las entiende y yo me pongo medio...

M: 0 quizés no acepte que él ya esté en pareja que haya crecido, (4.a) ese es el gran
dilema que tenemos ahora con ella y a la vez no es una persona que yo pueda charlar
abiertamente con ella, porque ella note cuenta muchas cosas... es como te digo es un
acompanamiento familiar
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A:Y si ves a mi suegra, mi suegra es totalmente distinta a ella... (4.a) después de pasar
tantas cosas, y como que mi madre se frend ahi...

M: y que a ¢l le diga tantas cosas es como que a mi me hiere... porque no es persona que
te va a ir a reclamar nada ni que te reproche nada... y que de lleno lo reten por nada, o
porque este mal la otra persona... a mi me duele el alma... y yo siempre he dicho...
aca... no va a venir a gritar nadie... porque yo mi casa la mantengo asi... y como sé que
a la “S” los gritos y las peleas la ponen mal... incluso a él...entonces yo lo empecé a
llevar distinto... intentamos llevarlo con mas humor que otra cosa

A: Ah si eso, eso... porque entre supermercado y peleas familiares, y... el noticiero...
ique Dios padre!

M: Y andamos mucho los cuatro para todos lados, disfrutamos mucho asi...de caminar de
salir, sin horario...

A: o sino a veces cuando queremos salir los dos, esa no sé€ si es buena contarlo... las
dejamos durmiendo un poco... y vamos cerca... (4.a)

M: (risas)

Edor: Ajam ¢y qué hacen?

M: vy...vamos a desayunar a Bonafide...un gustito nos damos, o caminamos
temprano...nos acompaiamos mucho... (4.a)

A: No, no en eso nos acompafiamos mucho... llevamos 15 afios... y ni yo lo creo...como
soy yo...no lo puedo creer... (4.a)

(En este tramo de la entrevista V' y A relatan la historia de A desde su infancia, la cual se
pide que sea resguardada en lo posible)

M: Y bueno después de todo lo que paso el de repente se hizo hombre... (2.a)

Edor: Claro, para ser papa...

A: Claro, de hombre a papa (1.a) pensando que era un chico que salia todas las noches y
volvia a la casa de mi vieja no sé a qué hora

M: Aparte ademas de eso armar familia, que es lo que méas cuesta, la rutina, la andada,
(4.a) teniamos un sueldo destinado a la mas grande...por una cuestion de que venirnos a
Vivir aca tan lejos no teniamos quien nos cuidara al bebe...

Edor: Claro...

M: No, y costé mucho el que €l entendiera que era papa... (1.a)

A: A mi me costd...no entendia nada...

M: me costd a mi ver ese caso porque yo lo veia y decia a este no le importa el nifio decia
yo... o pelea con el nifio... (1.a)

A:Y ademas... empezo la evolucion de que ya tenia que caminar ella gateaba y todo...
ya se iba agarrando de las manos de nosotros... los dos laburabamos y deciamos ;Cuando
vamos a estar en la casa?... empecé a tomar la situacion distinta estaba en el pasillo y
empecé a tirarle un lampacito y se golped un poquito y empez6 a caminar... (1.a)

M: No, porque la nena agarro el palito...

A: Claro le dije vos le tenés que traer el plumero al papa... (1.a)

M: Ay....es que toda la vida les hablo como grandes... (1.a)

A: Claro, no empiezo con el autito el cochecito...empiezo con el auto, el ventilador...
todo con nombre grande... (1.a)
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M: No fue un papa de tener ¢l bebe alzado... (1.a)

M: Es su forma... cada una tiene su pieza... a la cama, con un afio con meses... en su
cuna... (1.a) por eso digo su madurez que tiene con cosas, sorprende a veces... que... vos
fijate que hay cosas de la “S” que yo dejo que actue ¢l porque yo sé que le hace mas
caso... (1.a) y fijate que es muy raro que se enoje, que pegue un grito, pero como él les
conversa distinto...

A: tienen que sacarme mucho para hacer eso... pero intento de llevar las cosas de un
modo que no sea una casa de colifatos...

M: Y que también yo le doy el lugar a €l para que sea padre y para que ella lo respete
como padre, porque ahora la “S” estd en ese lugar que es desafiante... contestadora...
“que vos callate” a veces le salen esas cositas... 0 “que te importa” “Shh papi basta...”
entonces yo ahi freno viste... entro con

A: 0 si no le digo mira “S” yo soy tu padre, no soy uno que has encontrado en la
calle...intentemos de a ver si entendemos las cosas...le digo...no, yo soy tu padre no me
tenés que decir ni callate ni nada de eso... eso a tus amiguitos del barrio... (1.a)

M: No... y si hay reunién en la escuela €l va...si hay actos va... (1.a) acompanamos
mucho todo... (4.a) o sea... si hemos tenido que ir al psic6logo hemos ido los dos...y nos
ha venido bien...yo conoci a un psicélogo, y me acuerdo que cuando yo voy y le cuento
la historia de la casa me dice, pero eso a mi no me influye, yo con la que voy a trabajar es
con usted, le voy a dar las pautas para que sepa como tiene que llevar nifios especiales
por una cuestion de que es usted la que va a manejar al nifio, si le puedo ayudar con la
casa y que usted me cuente y demas pero me dio técnicas para trabajar ponele la
conducta, el que esté quieta el que aprenda a portarse bien, porque la “S” era mucho mas
inquieta, eso era lo que le costaba a ella la conducta en cuanto a ser asi, asi...no era una
nifia agresiva sino que se portaba mal...

A: Ademas cuando era chica se tiraba al suelo y se ponia mal, mal...y era una situacion
para llamar la atencion... y yo dije bueno...

A: Una vez tuve una situacion en la que queria investigar cbmo se vestia mi abuela...
iPara que! Nunca mas... Mira que una vez quise tocarle la cartera a mi vieja y me dice
eso no se hace... Y ahora anda a decirles algo a los chicos de ahora... (3.a)

M: Y es la edad de la adolescencia en la que empiezan a tener esa curiosidad. "S"
también viene mientras me cambio y me dice... {Por qué usas corpifio? Y yo le explico
que cuando sos mas grande tenés que empezar a cuidarte (3.a)

Edor: Ah... Y {Como fue el tema del corpifio? ;como se lo compraron?

M: Y ella empez6 a crecer con todo su cuerpito y veia que yo usaba corpifio, el tema de
los vellos... Y son curiosidades... (3.a)

A: Que eso también se lo dije vas a tener que tener control porque ella est4 creciendo...
M: No es que me cambie en cualquier lado, pero a veces no te das cuenta porque ponele
que estas vos sola en tu habitacion... y ellas estdn acd sentadas pero como la “S” es la
que mas me sigue a lo mejor va a ver que estoy haciendo... y me aparece de
repente...viene y le digo “S” que haces acd me estoy cambiando, ““ ah bueno, bueno” es
que queria ver, ponele, la bombacha... es una bombacha que me he comprado...(3.a)
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A:Y ella se pone mal... le digo “V” no te pongas mal si esta aprendiendo...

M: al principio empecé a pasar vergienza pero despues le expliqué todo normal, cuando
ya sos méas grande te empieza a salir esto, el vellito en la axila, ahora hay que depilarse
abajo porque se ve feo con la malla... (3.a)

A: Que otros padres no lo hacen eso... otros padres se meten a la pieza... (1.a) ves, ese es
un ejemplo de lo que te decia...

M: Y viene y te dice... “;y la Moni también lo tiene?” si le digo todas las mujeres
empiezan a crecer y tenemos vello y nos cambiamos el cuerpo el pechito crece... (2.a)
“las mamas, las mamas” y le digo ;Cémo sabes que son las mamas? Porque en los
dibujitos de la escuela la ponen mamas, le ponen vello plbico... (3.a)

A: Ven lo que es el cuerpo humano de mujer a hombre...

M: Pero son esas curiosidades ¢viste? O si me ve a mi con algo que me estoy
depilando... “;y por qué te depilas?” (3.a) pero todo pregunta y se da cuenta y esta
bueno... que lo vaya tomando asi, esta bueno... y con el tema de la ropa interior paso lo
mismo la empecé a llevar a comprarle... pero son cosas que las ha ido tomando muy
natural... (3.a)

A: Yo eso y muy asombrado de como lo ha tomado porque hoy los chicos...

M: Y cuando uno le tenga que hablar del sexo en realidad, del hombre y la mujer y que
pasa y demaés... (3.a)

A:Y eso va a ser cuando sea mas grande todavia... y si...

M: Pero ella lo va a entender a su manera... y lo va a aceptar a su manera...

A: Ahora a las dos las tenemos con nosotros, la situacion va a ser cuando empiece. ..

M: Hay una propaganda que me hace reir, la de los preservativos M, y la chiquita para mi
que se ha dado cuenta lo que es porque es... vuela... en cambio la “S” la mira y... el o
sito.. “ay... que lindo la osito” (entre risas)... (3.a)

A: Lo que pasa es que la television ahora se ha puesto... pero la “S” es como que ella te
entiende con todo lo que le explicas... el tema es que ella lo toma a su manera pero lo
entiende, por eso digo la sexualidad de que a uno le explican en la casa y como lo
conversamos... es algo normal, o sea no es algo que viene y “juy! Shh... céllate no le
contes” no somos tampoco personas que vamos a andar desnudos todos adelante, no
tampoco andamos en ropa interior... (3.a)

A: Lo maximo que puedo estar con el torso desnudo pero abajo todo como debe ser...

M: En su lugar cada uno como tiene que ser, y ella va llevando esa conducta, y eso es lo
que yo tomo6 como sexualidad, un poco de todo... de respeto (4.a), de pudor, de saber, de
que ella no tenga esas dudas de si lo tiene 0 no lo tiene, uno explicandole... pasa que a
todo el mundo te empezaba a preguntar... “ah... y... ;la doctora también lo tiene?”...
(2.a) con el tema de la menstruacion todas las chicas de tu edad...uno explicandole bien
lo entienden... (3.a)

A: Y mas a estas nifias que hay que son viste... y bueno hay chicas que se vuelven locas
con ese tema y la “S” no puedo creer como lo lleva...

M: Incluso ella tiene que tomar una pastilla porque le viene tanto, que cada 8 horas hay
que darle una parrilla y las toma como un relojito (3.a)
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A:'Y hoy por ejemplo lleg6 y le digo “S” vamos a la pileta, “no me puedo meter a la
pileta papa” bueno listo como no... fijate que el padre puede decir no... te metes y yo
intento de que ella no se sienta mal... (3.a)

M: Y yo también le explico que no puede andar diciéndole a todo el mundo que anda
indispuesta, (3.a) ponele el del kiosco la dice... ;con el calor no te has metido a la pileta
“S”? Y le dice... “No... porque ando indispuesta” y yo le dije “S” eso tiene que ser un
secreto de la casa, “ah si porque el David me dice que porque no me metia a la pileta, y
yo dije que andaba en bicicleta” dice... y le dije estd bien, en secreto que nadie tiene que
saber... “no, no, no yo no cuento nada” (3.a) dice... pero el tema es que lo entienda... y le
afecta en el sentido animico, el malestar, pero bueno es también que no hay que hacerlo
como un teatro para que después ella no lo vea asi... si realmente hay dolor lo va a
decir... incluso las doctoras a veces vas y se ofrecen ellas a explicarles el tema de la
sexualidad o la psicéloga, hay una chica psicologa que me hice muy amiga, muy
compinches para conversar todo... y me decia en “algin momento vamos a tener que
tocar el tema de la sexualidad... ;se lo vas a explicar vos? ” y mira, le digo, todavia no
nos ha tocado, porque no hemos visto que presente cosas asi de que algo o esto pero si
también quiero que le expliques vos si vos podes, o de explicarme a mi cdmo se lo digo
yo, como para que ella lo pueda entender y ver... y va a tener esa curiosidad como
cualquiera... pero bueno el tema es que ella lo pueda llevar a algo natural, o sea de su
persona... (3.a)

A: Que sea una cosa natural como los relampagos, el viento... y toda la madre en
coche... pero eso... es naturaleza del cuerpo... lo otro naturaleza de lo comun... (3.a)

M: Pero, si, es como lo vemos nosotros, yo sobre todo que he andado con el tema del
psicologo y eso conversando, por ahi me encuentro otro que me dice “traeme la nena” y
le digo ;para qué? “traemela que yo le tengo que decir que tiene una discapacidad”... te
juro que sali llorando, y cuando la traigo al psicopedagogo...

A: jque duro que es que te digan asi!

M: Y me dice “la nena no la tenés que llevar porque €l tiene que trabajar con vos
empezando, y otra que te habla de esa manera porque esta acostumbrado a trabajar con
los chicos del Cosec... Sali tan angustiada no fui mas...

A:'Y gracias a Dios ninguna de las dos sacé lo que yo tenia...

M: Es que dice el doctor que eso no se hereda, el autismo...influye mucho todo, y viste
que dicen que los ninos hacen lo que hacen los padres... entonces cuando yo empiezo a
trabajar la “S” tan chiquita se quedaba con el que la cuidaba... (1.a)

A: la tenia que esperar en la parada del colectivo y llegaba cerca de las 12 y pico... y yo
dije jla miercole!

M: Y ¢l la paseaba...

A: Yo la paseaba, la llevaba, o la dejaba en la casa de la sefiora que la cuidaba...

M: pero no tenia esa estimulacion que tienen los bebes...

A: es que... ;sabes que pensaba yo en mi memoria? Que no queria que se acostumbrara a
los brazos...

M: A ¢l mismo le ha costado ser padre... entonces como que era algo nuevo (1.a)

Edor: Es una experiencia dificil para todos...
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A:'Y después pensé que tenia que empezar a acercarme...

Edor: ¢y con la mas chiquita fue igual?

M: No, con ella no...una que fue un embarazo buscado digamos...yo ya queria otro hijo
y “S” empez6 a crecer...y yo queria otro... Y la mas chiquita es la mas mafiosa, la mas
mimosa de ¢l, es como que la ha mimado maés porque... (1.a)

A: Porque ya entre como ser padre...ya entré...me costo pero lo logré...

M: La miraba como con celos... (4.a)

A: Y no soy celoso... (4.a)

M: Sentia que le sacaban el lugar... €l tenia sus cosas... y ser el centro de todo

Edor: Yo creo que a todos les pasa...

M: Si, eso le debe pasar a todos, y sobre todo a los hombres... como a las mujeres...(2.a)
no es un desplazamiento... sino que hay que dedicarse al bebe...

M: Y bueno asi es... y con el tema sexualidad... en el mismo grado de la “S”... nosotros
lo vemos... asi como nosotros nos estamos plantando como encarar el tema, como
explicar y demas y yo veo pibas que la tienen ya la tienen re sabida... las dejan que hagan
lo que quieran... y tienen la edad de ella...

A:'Y asi empiezan los problemas...

M: Y vos la escuchas hablar y para mi ya tiene hasta relaciones la piba... (3.a) yo no s¢
es cada parecer de cada uno... es la que te cuento que toma Fernet... por eso digo que en
cuanto a la sexualidad siempre se enteran alguna cosita, se cuentan alguna cosita... (3.a)
y hay tres o cuatro compaiieritas de ella que se acompafian mucho... (4.a) y creemos que
le va a pasar a todas lo mismo... y nos parecemos en la forma de pensar y todo... es el
concepto y la vida que llevamos que le damos a la nifia... yo confio en que Dios y creo
que ella va a lograr mas y va a tener sus cositas...y enamorar yo creo que se va a
enamorar... por mas que uno le ponga una barrera adelante... lo va a hacer... (4.a)

A: No, no podemos porgue lo mismo que nos pasaba a nosotros le va a pasar a
ellas...viste como es la ley de la vida... (4.a) cuesta porque ahora no es lo mismo que
antes...

M: Por ahi vienen, chicos acd y se divierten sin computadoras ni teléfonos... hacemos
juegos, bailecitos y hablan sus cositas. ..

A: Si, y yo me siento muy bien...

M: También esta bueno, porque por ahi vienen y me cuentan, la mas chiquita me cuenta
mas... la “S” por ahi es mas inocentona pero... la mas mas chiquita me suele decir...
“mami, el chico se me toca asi, asi...” y le digo y vos que hacias mirando... “No” dice
“yono...” (3.a)

A: Claro, la que lava a llevar mas rapido es la mas chiquita...

M: Porque estan en la edad, de que escuchan, que ven videito, mandar una carta... una
vecinita que te gusta...

A: Tenemos una computadora pero intento de que no vean cualquier cosa... la otra vez
estdbamos jugando a vestir barbies y de repente aparecié una mujer en estado de... yo me
quedé... y les digo... ;chicas algo han tocado? (3.a)

M: Son imagenes que salen a los costados... pero igual le damos el uso normal a todo...
Y bueno es asi... ese es nuestro concepto...
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Edor: Bueno muchas gracias un gusto conocerlos.



