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PRESENTACION

El programa Talleres y Cuadernos FEDACE sobre Dafio Cerebral Adquirido ha
cumplido su sexto afio. Hemos realizado once talleres. Las muestras de satisfaccion de los
profesionales de nuestras asociaciones y la demanda externa de las publicaciones resultantes
de cada taller; nos animan a continuar la tarea.

La opinion generalizada entre los expertos es que la informacién sobre el daio cerebral es
dispersa y poco accesible y que ésta es una de las razones de la insuficiente atencion a su
problematica.

La generacion de informacion rigurosa, la documentacion sobre experiencias de trabajo e
investigacion y la sensibilizacion social, son claves para dar visibilidad a la problematica del
colectivo de dano cerebral y aportar soluciones para mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas y sus familias. De ahi que este programa sea tan importante en la actividad de
FEDACE.

Al hablar de calidad de vida la sexualidad juega un importante papel, por eso hemos dedicado
el taller de este ano 2.010 al andlisis y puesta en comUn de experiencias sobre Sexualidad y
Daiio Cerebral.

Después de una lesion cerebral la respuesta y la expresion sexual puede verse alterada, por
causas fisicas y/o por las neuropsicologicas, emocionales y conductuales. El tratamiento de las
posibles disfunciones y la rehabilitacion sexual deberan tener en cuenta estas multiples facetas
para mejorar la eficacia de cualquier intervencion.

La atencion a la sexualidad de las personas con DCA requiere una mirada global que atienda
lo biolégico, lo cognitivo, las emociones y el entorno social y relacional. Es importante promover
las actitudes positivas y la aceptacion social, rompiendo topicos instalados en la sociedad.

Este es, en parte, el objeto de este taller cuyas conclusiones presentamos en el Cuaderno
FEDACE n° | | y esperamos que sean de su interés.

Este trabajo ha estado coordinado por Carlos de la Cruz. Psicologo y Sexdlogo.

Dir.Master en Sexologia Universidad Camilo José Cela. Promocion de la Salud -Ayuntamiento
Leganés;y por Natalia Rubio Arribas. Psicologa, Sexdloga y Pedagoga. Directora de la Fundacion
Aspanias Burgos y Responsable Plan de Formacion Estatal Sexualidades y Discapacidades. En
su desarrollo han participado 27 profesionales de las asociaciones de FEDACE. Gracias a
todos/as por sus aportaciones.
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1. Introduccién
Los puntos de partida
La realidad de las personas con Dafio Cerebral

Carlos de la Cruz Martin-Romo. Psicologo y Sexdlogo.

Director Master en Sexologia Universidad Camilo José Cela - Madrid.

Promocién de la Salud - Ayto. Leganés. Asesoria Sexualidad personas con discapacidad.
Plan de Formacion Estatal Sexualidades y Discapacidades.
www.sexualidadydiscapacidad.es

Natalia Rubio Arribas. Psicéloga, Sexdloga y Pedagoga.

Directora Area Asistencial Fundacion Aspanias Burgos.

Profesora y Responsable Mdster On Line en Sexologia Universidad Camilo José Cela - Madrid
www.sexualidadydiscapacidad.es

"Para cuando tus ojos me miren y no me vean

para que nada consiga que nos dejemos de reconocer ni dejemos de sentir
que la falta de huella en la memoria deje que nos alejemos

porque siempre siga siendo y significando siempre "'

1.1. Introduccién

La atencion a la Sexualidad de las personas con discapacidad sigue siendo, alin en
nuestros dias, la gran asignatura pendiente. Una realidad a la que muchos se asoman y
pocos los que se atreven a atenderla.Algo parecido diremos en todo lo que envuelve lo
relacionado con la Sexualidad de las personas con Dano Cerebral Adquirido que sigue
siendo uno de los campos menos abordados, uno de los grandes desconocidos.

El tema se complica alin mas cuando en demasiadas ocasiones, se ha venido
considerando y englobando al colectivo de personas con Dano Cerebral Adquirido,
dentro del gran titular de "personas con Discapacidad”, lo que ha provocado gran
confusion y el que en muchas situaciones, cometamos errores al confundir este perfil
de personas con el de otras de las Discapacidades.

La realidad que expresan las familias, parejas e incluso las propias personas con Dano
Cerebral Adquirido es que a la hora de prestar apoyos, atender y educar su Sexualidad
tienen que recurrir a herramientas, instrumentos, materiales o recursos que sirven y se
utilizan con otros colectivos de personas con discapacidad. El resultado es que acabamos
confundiendo a las personas con DCA con personas con discapacidad Intelectual,
personas con Lesién Medular o Paralisis Cerebral.

Con los técnicos y profesionales suceden cosas parecidas,a menudo ante las demandas
o las necesidades percibidas acaban ofreciendo los recursos que tienen mas a mano y
que no siempre son adecuados. Por ejemplo, ofreciendo libros infantiles a personas
adultas o materiales pensados para personas con dificultades cognitivas a otras que lo
que presentan son principalmente dificultades motrices.
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Al acercarnos al campo del Dano Cerebral Adquirido son muchos los motivos que nos
hacen ver que merece dedicarle un espacio propio. Son numerosas sus complejidades,
muchos sus matices y peculiaridades. Por tanto, el abordaje de la Sexualidad de las
personas con DCA también debe ser tratado como un capitulo exclusivo dentro del
complejo mundo de las discapacidades humanas.

Este documento pretende ser un primer aterrizaje en el tema, una primera
aproximacion, una reflexion sobre el mapa por descubrir, y sobre el que ain quedan
muchas cosas por hacer. Es por ello que consideramos este documento de trabajo como
el inicio de un gran Reto "el de conceder a la Sexualidad de las personas con Dafo
Cerebral Adquirido la importancia que merece, conseguir otorgarle un espacio en el dia
a dia, el de mirarle con otros ojos que no sean Unicamente desde el prisma de lo
problematico y en el que la tarea no es trabajo de unos pocos, sino de todos los que
rodean a la persona con DCA.

Es por ello que los puntos de partida no son otros que la realidad vivida por los
protagonistas, las personas con dafio cerebral adquirido, y su entorno préximo
y cercano: sus familias, sus parejas, los profesionales que les prestan apoyos y les
atienden...

Este entorno cercano es el que en muchas circunstancias y en gran medida, tiene que
cargar con el peso de atender las situaciones que se presentan en este tema. En
ocasiones solos, sin recursos y sin saber cuando ni como empezar, ni donde ni a quién
acudir.

Para conocer de cerca y a fondo la realidad, tampoco podemos olvidarnos el
importante e imprescindible papel de todos los agentes implicados y en ellos estan los
profesionales que les prestan apoyos en las diferentes areas de su vida, y el marco
donde se prestan los apoyos: las Entidades y Asociaciones todas ellas
pertenecientes a FEDACE.

Consideramos que su papel en toda esta historia es clave. No podemos pasar por alto
la necesidad de formacion, de estar preparados y conocer claves y pistas que les puedan
facilitar el trabajo para resolver dudas, enfrentarse a situaciones y atender demandas de
los usuarios, usuarias, de las parejas o familiares.

En este aspecto existe una gran demanda e interés por formarse, lo que revela una
gran necesidad por sentirse preparados. Como especialistas en el campo de la Sexologia
podemos anadir que cada vez son mas los profesionales del ambito de la discapacidad
que reclaman formacion y asesoramiento. Entre sus motivos: aprender a atender
situaciones, saber detectar casos, conocer recursos, materiales, posibles ayudas técnicas,
posibilidad de tener cartera de servicios donde poder realizar derivaciones, en pocas
palabras, saber de qué estamos hablando cuando hablamos de Sexualidad, todo lo que
gira en torno a ella y por supuesto, sobre todo, saber cudl es su papel para poder adquirir
las competencias y habilidades suficientes y realizarlo de la mejor forma posible.

Por dltimo, y no por ello en un plano menos importante, no debemos olvidar la
responsabilidad social de la cual cada uno de nosotros y nosotras somos participes,
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el importante papel de la Sociedad para que amplie, admita, tenga en cuanta y considere
la Sexualidad de las personas con dano cerebral como una Sexualidad igual de importante
que el resto. Para que tenga y ocupe un lugar tan importante como cualquier otra y se
le conceda, por tanto, la importancia que merece.

La sociedad es quien trasmite las ideas y los modelos de cémo debe ser la sexualidad
y como deben ser los hombres y las mujeres. Sin embargo hasta ahora, esos modelos
han dejado a mucha gente fuera. Como profesionales creemos que ya ha llegado el
momento en que la sociedad ofrezca un modelo en el que quepan todas las sexualidades
y en el que todos y todas nos sintamos incluidos.

La sexualidad no es sélo “una pareja de jovenes y guapos abrazados a la orilla de la
playa en un atardecer como preambulo a un coito”. Hay sexualidades que no son en
pareja, que no son jovenes, hombres y mujeres que no se ajustan a determinados
modelos de belleza. Ademas no siempre los entornos son tan idilicos, ni el final de la
historia siempre se resuelve con un coito.

1.2. Los puntos de partida. El terreno de juego de las Sexualidades

Los profesionales de la sexologia llevamos mucho tiempo tratando de disenar un
terreno de juego donde quepan todas las sexualidades. Todavia hoy podemos
decir que nos encontramos en el camino. Alin no podemos afirmar que sea un tema
resuelto. Cuando nos paramos a reflexionar y ver la realidad sobre la cual estamos
incidiendo, siempre quedan algunas sexualidades fuera: algunas sexualidades que podemos
considerar en situacion de desventaja o incluso excluidas, como son todas aquellas que
no se aproximan a la imagen a la que aludiamos antes. Hablariamos por ejemplo de las
personas homosexuales o transexuales, personas mayores, quienes no expresan su
sexualidad a través del coito, quienes se alejan de determinados modelos de belleza,
quienes ni quieren ni buscan pareja... y por supuesto, casi siempre, las personas con
discapacidad y entre ellas las personas con dano cerebral adquirido.

El reto es que la palabra Sexualidad englobe a todas las sexualidades, y que “todas”
signifique realmente TODAS. Atender Sexualidades independientemente de las edades y
en todas las etapas evolutivas, frente a la presencia o no de una discapacidad, de las
diferentes necesidades de apoyos,... El punto de partida clave para hacerlo posible, es el
de adaptarnos a las diferentes realidades, a cada realidad, a todas
las realidades. Nuestra intervencién debe partir de cada persona,
de adaptarnos a su realidad, circunstancias, necesidades,
motivaciones, deseos, anhelos...

Lo que sin duda, como veremos =
mas adelante, nos tiene que llevar Pl \|_
necesariamente a compartir By g TS
objetivos, a trabajar por ellos con :
cada una de las personas y en 1 Il:"-—-?"'-.-__,r‘_';r'ﬁ
todas las etapas evolutivas. s i e
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1.3. El terreno de juego del Hecho Sexual Humano

Resulta mas clarificador hablar del Hecho Sexual Humano que de la sexualidad.
Pues este Ultimo término nos suele llevar a estereotipos o a visiones parciales de una
realidad mucho mas compleja. Por tanto, la idea es aproximarnos a la globalidad de todo
lo que abarca lo sexual y no sélo a alguna de sus manifestaciones.

Hablamos por tanto del Hecho Sexual Humano. De como somos,de como nos
vivimos y de cé6mo nos expresamos. Por supuesto como hombres y mujeres
sexuados. Por eso, nuestro interés esta en conocer lo que llamaremos

...la Sexuacion, la Sexualidad y la Erética.

La Sexuacion es el construirse como hombre o como mujer. El resultado de un
proceso con muchisimos niveles y matices, y que empieza con “la carrera de los
espermatozoides” pero que, desde luego, no acaba ahi. Es verdad que todo se inicia en
el preciso instante de la fecundacion.Tan verdad como que no acabara hasta la muerte.

Entre estos dos momentos se van a ir concatenando toda una serie de niveles o
estructuras que, progresiva y evolutivamente, van sexuando a cada individuo.Todos estos
elementos, estructurales y estructurantes, del sexo llevaran a uno de los dos resultados
posibles:hombre o mujer.Aunque, por supuesto, cualquiera de estos resultados estara
lleno de matices. Muchas formas de construirse como hombre, muchas maneras de
construirse como mujer.

Los niveles de los que hablamos son muchos. El primero tiene que ver con el
cromosoma, con la X oY que aporta el espermatozoide. Pero eso es sélo el principio.
Después vendran: las génadas, los genitales internos, los genitales externos, las
hormonas...Y mas adelante, tras el parto, aun sigue el proceso con la asignacion de sexo,
la crianza diferencial, la pubertad, el climaterio, la andropausia,...

La mayoria de estos niveles deben verse desde una doble perspectiva: a cada nivel
le corresponden dos posibilidades: hombre o mujer, y cada una de ellas esta llena de
grados o matices. De modo que cada cual se situaria en un punto del continuo, donde
existen los extremos, pero donde también abundan las zonas comunes.

De todo esto se desprende una idea: Sexos hay dos, pero cada uno de ellos estd repleto
de posibilidades. Hay muchas maneras de “estructurarse” como hombre y muchas de
hacerlo como mujer. Es mas, posiblemente no existan ni los hombres, ni las mujeres
completamente “puros” en todos sus niveles. Un hombre siempre tendra elementos, o
gradientes, femeninos. Al igual que una mujer elementos, o gradientes, masculinos.

iQué sucede con las personas con Dafio Cerebral adquirido? Que como el resto de
personas, hasta el momento en el que se produjo la lesion, tuvieron su peculiar manera
de construirse como hombres o mujeres sexuados. Es decir, con cuerpos peculiares,
cada uno con sus estructuras, sus hormonas, sus caracteres... Por supuesto, después del
dano cerebral el proceso no se estanca sino que continua. La diferencia, ahora, es que
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alguno de estos niveles (o estructuras), que hemos llamado sexuadas, puede haberse
visto alterada. Ejemplo de ello son las repercusiones o efectos que cursan con
limitaciones motrices, en ocasiones repercusiones a nivel de lesién medular, pérdidas
sensoriales...

1.4. Sobre la identidad y la orientacién

La Sexualidad es la manera que cada persona
tiene de vivir “el hecho de ser sexuado”. Es una
categoria subjetiva 'y no hace referencia
exclusivamente, a funcionamientos anatomico-
fisiologicos. Su referencia mas clara son "las vivencias”,
lo que cada cual se siente en su intimidad. El nifio, la
nina, el hombre o la mujer toman conciencia de que hay personas de dos sexos. Su
sexualidad sera la manera propia de verse, sentirse y vivirse como ser sexuado, como
uno de los dos sexos.

Hablamos de la identidad sexual, es decir de “sentirse mujer” o de “sentirse hombre”.
Esta categoria ya no es objetiva y estara mediatizada por la cultura, por la educacion,
por los distintos modelos de hombres y de mujeres que ofrece la sociedad y quienes
educan: profesorado, familia, iguales. .. De tal modo que, seglin qué expectativas se estén
generando sobre coémo son o como deben comportarse los hombres o como son y
como deben comportarse las mujeres, las cosas estaran mas o menos faciles.

Esta categoria ademas esta llena de matices, pues no consiste Unicamente en saberse
etiquetar como de uno de los dos sexos. Sabemos que hay hombres que saben
perfectamente etiquetarse como hombres pero que, sin embargo, sienten que no son
(o sus cuerpos o sus comportamientos) como la sociedad espera que sean los de un
“verdadero hombre”. Con las mujeres, evidentemente, sucede lo mismo o mas. Los
margenes que buena parte de la sociedad trasmite sobre como deberian ser o
comportarse las mujeres son ain mas estrechos. El resultado es previsible, hombres y
mujeres que, indudablemente, son verdaderos hombres y verdaderas mujeres y que, sin
embargo, no se sienten asi.

Por otra parte, la vivencia del hecho de ser sexuados también incluye la orientacion
del deseo, que podra ser sentida en su matiz homosexual u heterosexual. Es decir,
sentir deseos y atraccion por alguien del mismo sexo (homosexualidad) o por alguien
del sexo contrario (heterosexualidad). Como es légico en este caso también es
importante manejarse con la doble perspectiva, dos posibilidades y muchos grados. Pues
la orientacion del deseo no suele vivirse en términos absolutos.

Aqui vuelven a suceder cosas parecidas. La sociedad no trasmite la misma consideracion
hacia la homosexualidad que hacia la heterosexualidad, por lo tanto, no se lo pone igual
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de facil a un grupo que a otro.

A partir del dafo cerebral la identidad sexual también puede tambalearse. No tanto
porque cambie, quien se sentia hombre se seguira sintiendo hombre y quien mujer, mujer,
pero puede que cambien las valoraciones. Si alguien se sentia muy mujer porque se sentia
muy deseable puede que ahora ya no pueda seguir sintiéndose con la misma calidad de
mujer. O si quien se sentia muy hombre lo hacia por la calidad de sus erecciones, por
ser quien tenia la iniciativa en la relacién o por sus multiples conquistas. En estos casos
el juicio de valor que acompana a la etiqueta hombre, indudablemente, se vera alterado.

El catélogo de la erética

La erotica es la forma concreta de expresar todo lo anterior, lo que somos y lo
que vivimos.Y que, como es légico, tiene multiples y variadas formas. Cada cual tiene su
propia erotica, como tiene sus propias peculiaridades. Para el desarrollo de la erotica
entran en juego muchos factores. Por supuesto todo lo anterior, pero también los
propios valores y creencias, la forma de pensar y de entender las relaciones erdticas y
las relaciones de pareja, los sentimientos y la importancia que se den a los mismos, asi
como todas las demads cosas que se puedan considerar importantes. De todo esto, asi
como de otras influencias, acabara surgiendo un tipo de erotica propia.

Las formas de expresion tienen dos vias y las dos han de ser objeto de atencion.
Una son los deseos y otra los gestos. A sabiendas de que no siempre los deseos
acaban teniendo su reflejo en gestos. De ahi que haya quien proponga que estos dos
apartados sean dos registros distintos. (Dejando el término erotica para los deseos y el
nuevo concepto de “amatoria” para los gestos y “el encuentro”)

No olvidemos que los gestos son igualmente amplios y plurales, como sucedia en los
apartados anteriores, y que no se limitan a aquellos en los que la intervencion de los
genitales es relevante. También son expresiones de la erotica las caricias, el abrazarse, el
coger de la mano, o los mordisquitos en el cuello,... del mismo modo que los son el coito
vaginal o el resto de penetraciones.Ademas, también estan las fantasias, que por supuesto
forman parte de la erdtica junto a las conductas y otras manifestaciones.

Ahora bien, el hecho de que el catidlogo de la erdtica sea extenso y no plantee
jerarquias, no significa que todas las personas lo consideren asi. Es bastante frecuente
que se reduzcan todas las posibles expresiones a unas pocas y que esto no sea fruto de
una eleccién consciente, sino de que socialmente hay algunas expresiones, el ejemplo
del coito seria paradigmatico, que son mucho mas valoradas que otras. La sociedad,
queriendo o sin querer, jerarquiza las expresiones de la sexualidad.

Las personas con dafio cerebral no son ajenas a estas consideraciones. Por lo tanto,
segln se viviera esta jerarquia antes del dano cerebral ahora después se tendran mas o
menos dificultades. Por ejemplo, si se consideraba que el coito era la verdadera expresion
de la sexualidad y la tnica fuente de auténtico placer, y ahora resulta que la lesion impide
practicar el coito las dificultades seran evidentes. Si por el contrario, antes del dafho
cerebral la erdtica era plural y la persona, o la pareja, sabian disfrutar de distintas formas
de expresar la erdtica, ahora que el daino impide el coito, la persona, o la pareja, siguen
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teniendo alternativas en su interaccion erotica.

De todos modos, esta no suele ser la unica dificultad a la que se enfrenta la persona
con dano cerebral en cuanto a la expresion de su erdtica, otras posibles alteraciones
también afectan: problemas cognitivos, la desinhibicion en el plano erotico, la disminucion
del control, asi como la perdida de autonomia, la redefinicion de los roles en la pareja,
las dificultades para establecer nuevas relaciones...
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2. Justificacién
El por qué y la necesidad de atender la sexualidad de las personas con DCA

Carlos de la Cruz Martin-Romo. Psicélogo y Sexélogo.

Director Master en Sexologia Universidad Camilo José Cela - Madrid.

Promocion de la Salud - Ayto. Leganés. Asesoria Sexualidad personas con discapacidad.
Plan de Formacién Estatal Sexualidades y Discapacidades.
www.sexualidadydiscapacidad.es

Natalia Rubio Arribas. Psicdloga, Sexéloga y Pedagoga.
Directora Area Asistencial Fundacion Aspanias Burgos.
Profesora y Responsable Master On Line en Sexologia Universidad Camilo José Cela - Madrid

www.sexualidadydiscapacidad.es

En la actualidad nadie duda de la importancia y la necesidad de abordar el tema. Por
ello, si hacemos un analisis documental sobre normativa o legislacion desde diferentes
ambitos: Internacional, Autonémico, Local,... observamos que son numerosos los
documentos que abalan y promueven nuestra intervencion en materia de atencion a la
Sexualidad de las personas con discapacidad y entre ellas, las personas con dano cerebral
adquirido.

En el preambulo de la “Ley de Salud Sexual y Reproductiva e Interrupcion Voluntaria
del Embarazo” que esta en vigor desde Julio de 2010, se alude a la Convencion sobre
los Derechos de las personas con discapacidad de |3 de diciembre de 2006 y que Espana
ratifica voluntariamente. En esa convencion los estados asumen la obligacion de respetar
“el derecho de las personas con discapacidad a decidir libremente y de manera
responsable el nimero de hijos que quieren tener (...) y a tener acceso a informacion,
educacion sobre reproduccion y planificacion familiar apropiados para su edad y se
ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos derechos”

Ademas, en el articulado de la mencionada ley también se es muy explicito. Asi en el
articulo 3 de las Disposiciones generales se dice “Nadie sera discriminado en el acceso
a las prestaciones y servicios previstos en esta Ley por motivos de origen racial o étnico,
religion, conviccidn u opinion, sexo, discapacidad, orientacion sexual, edad, estado civil o
cualquier otra condicion o circunstancia personal o social”

Mas aun, en el Titulo Primero que alude a las Politicas Publicas para la Salud Sexual y
Reproductiva, se vuelve a ser muy claro.Tanto porque las personas con Dano Cerebral
deben estar incluidas, obviamente, en el apartado b, del articulo 5 (Objetivo de la
actuacién de los poderes publicos) y en el que se dice:*“Acceso universal a la informacién
y educacién Sexual”. Como también porque expresamente se deja escrito en el apartado
e) de ese mismo articulo,“la eliminacién de toda forma de discriminacion, con especial
atencion a las personas con algun tipo de discapacidad, a las que se les garantizara su
derecho a la salud sexual y reproductiva, estableciendo para ellas los apoyos necesarios
en funcion de su discapacidad.”

Como es evidente, las entidades de FEDACE no son “administracion” y, por tanto, no
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son quienes deben garantizar que esto se cumpla. Pero si que pueden y deben ser los
interlocutores con las distintas administraciones para exigir, o para propiciar que todo
esto sea una realidad. Ademas, son quienes deben recordar que cuando se habla de salud
sexual, hablamos de bienestar y eso significa mucho mas que poder acceder en
condiciones de igualdad a los servicios asistenciales.

De esta Ley se deriva la llamada “Estrategia Nacional de Salud Sexual y
Reproductiva” con la que se pretende hacer realidad todo el articulado de la misma.
Pues bien, esta estrategia, que fue aprobada en octubre de 2010 en el Consejo
Interterritorial en el que participan las distintas comunidades autonomas, junto al
Ministerio de Sanidad y Politicas sociales, destaca un punto referido a la discapacidad
dentro de sus objetivos y lineas estratégicas. En el mismo se afirma:

“Las personas con discapacidad necesitan tener acceso a la educacion afectivo-
sexual para poder vivirla saludablemente. Deben alcanzar conocimientos sobre el
funcionamiento del cuerpo, como se produce un embarazo y cémo se puede evitar,
como hacer que la relacion sexual sea mas comunicativa y placentera, como
oponerse a practicas que no se desean o como evitar las ITS-VIH: Privarlas de
educacion Sexual es exponerlas a una mayor vulnerabilidad. Dicha informacion debe
estar disponible en formatos accesibles y diferentes que garanticen su adecuada
recepcién”

No puede por tanto, resultar novedoso afirmar que todas las personas necesitan
recibir educacion sexual y que se faciliten las condiciones que les permitan la vivencia
satisfactoria de su sexualidad. Estamos en el siglo XXI y ya no hace falta reivindicar
la sexualidad, sacarla de los cajones para ponerla encima de la mesa. Todos y todas
sabemos que la sexualidad forma parte de las personas y que no ha de ser
necesariamente fuente de problemas, puede ser también fuente de satisfaccion, de
bienestar.

Evidentemente las personas con Dano Cerebral Adquirido tampoco son una
excepcion en esto. Puede que en muchas ocasiones, precisamente por el daho
cerebral, la sexualidad haya vuelto a un segundo plano o se presente ahora mas
asociada a las dificultades o a las limitaciones. Pero eso no cambia la realidad: la
sexualidad sigue formando parte de todas las personas, desde el nacimiento
y a lo largo de toda la vida, y también de las personas con dafo cerebral. Lo que es
absolutamente compatible con que tras la lesion, se produzcan importantes y
significativos cambios que afecten a la Sexualidad de la persona en sus diferentes
dimensiones. Sencillamente, significa que hay “tarea”, lo mismo que ha sucedido en
otros planos: han ocurrido cambios y hemos tratado de darle la mejor solucion.
Ahora toca poner el mismo empeno en este aspecto.

Por supuesto, esta tarea es compartida y afecta a todos los agentes implicados en
los cuidados, la educacion, la rehabilitacion y la atencion de las personas con dano
cerebral. Logicamente cada uno desde su plano, y del mismo modo que se procura
hacer en otros ambitos: de manera coordinada, sin competir, sin delegar, ni evadir
responsabilidades y, desde luego, siendo capaces de compartir la informacion y las
dudas.

En conclusion: “Todas las personas necesitan recibir educacion sexual y que se
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faciliten las condiciones que le permitan la vivencia satisfactoria de su sexualidad.
Las personas con daho cerebral también, sean cuales sean sus limitaciones y sus
necesidades de apoyo. Sera tarea de los todos la de contribuir a atender y educar
la sexualidad de las personas con discapacidad, adaptandose a cada persona, su
momento, diferentes motivaciones y necesidades y en la medida de sus posibilidades,
a facilitar esas condiciones”

Sin embargo, y es aqui donde empiezan las dificultades, consideramos que no es
uno de los temas priorizados desde la teoria. Poco encontramos si nos ponemos a
buscar en lo relativo a Estudios o Investigaciones que hagan referencia a aspectos
de la Sexualidad de las personas con discapacidad, y a medida que nos acercamos
mas al complejo campo del Daiio Cerebral Adquirido, menor es la informacion y los
documentos. Si somos conscientes por tanto de lo poco que se habla del tema en
cuestion, podemos hacernos una idea sobre cual es la realidad vivida por las personas
con dano cerebral adquirido y su entorno préximo, como son sus parejas o familias.

Trabajando con las personas con daiio cerebral

Trataremos de evitar alguna trampa, como es la de "hacer programas para ellos, para
las personas con daho cerebral, pero sin ellos", sin tenerles en cuenta, sin partir de sus
demandas, motivaciones,... sélo dando énfasis a lo que nosotros creemos que es lo
importante y lo que deben saber. Otra trampa que queremos evitar es la de las
intervenciones destinadas a unos pocos, realizada de una forma sesgada, limitada,
restringida y acotada en tiempos y espacios. Un nuevo error seria el de trabajar sélo
“para dentro”, olvidando concienciar, tratar de modificar actitudes y sensibilizar a la
ciudadania, en torno a la importancia de abordar la atencién a la Sexualidad de las
personas con discapacidad y mas concretamente de las personas con dafo cerebral.

Creemos que hay que hacer una apuesta decidida porque la sexualidad de las personas
con dano cerebral se haga visible y se trabaje, no sélo hacia dentro, hacia las personas
con discapacidad, sus familias, sus parejas si las hubiera, y entornos préximos,... si no
también hacia fuera, promoviendo modelos de sexualidad mas inclusivos, dénde la
diversidad se convierta en un valor. Se trata de dar visibilidad a todas las
Sexualidades, hacerlas presentes en la Sociedad

Algunas dificultades

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

La intimidad hace falta para crecer. Como también se hablara de la necesidad
de que aprendan que su cuerpo les pertenece y que, por tanto, no acceda
cualquiera, mucho menos sin pedir permiso o dar explicaciones. Esto es verdad tanto
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en las casas como en los centros o residencias.

Otro de los errores habituales que se cometen con las personas con dano cerebral
es tratarles infantilizindoles a partir de la lesion, o aumentando sus discapacidades.
Por ejemplo, se da con cierta frecuencia el hecho de que se les grite o se les hable
en voz muy alta, como si fueran sordos, solo por el hecho de sufrir daho cerebral o
estar en silla de ruedas. Otras veces, ni siquiera se dirigen a ellos o ellas, por ejemplo
cuando van acompanados, se
pregunta a su acompanante.

Espacios de intimidad.
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3. Obijetivos
Atender, Educar y Apoyar la Sexvalidad de las personas con DCA
Necesidades y posibilidades. Otros Horizontes con Nuevas Realidades
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Natalia Rubio Arribas. Psicéloga, Sexdloga y Pedagoga.

Directora Area Asistencial Fundacién Aspanias Burgos.
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Punto de partida

Es importante que los distintos profesionales que trabajan con personas con dano
cerebral se permitan hablar entre ellos sobre cémo contribuir a su adecuada educacion
sexual y sobre como atender las necesidades sobre su sexualidad. Igualmente es
importante hacer lo mismo con las parejas, si las hubiera, o con las familias.

Entre otras cosas, se trata de consensuar criterios sobre como resolver la necesidad
de intimidad de todas estas personas, de elaborar determinadas pautas de actuacién ante
ciertas conductas inadecuadas, y de proponer estrategias para abordar, del mejor modo
posible, todos los temas relacionados con la sexualidad.

El reto es conseguir sacar la sexualidad del rincon de lo escondido, quitar todo el
silencio que habitualmente la rodea y avanzar.Aunque, l6gicamente, para avanzar no basta
con dar pasos. Hay que procurar darlos en la direccion adecuada. No se trata sélo de
solucionar los problemas con los que nos encontramos, el objetivo es mas ambicioso:
AVANZAR.

La primera tarea que se ha de tener como profesional (para luego poder transmitirlo
al resto de agentes implicados) es la de considerar a todas las personas con las que se
trabaja como personas sexuadas. Cada hombre y cada mujer es peculiar. Hay muchas
formas de ser hombre y muchas de ser mujer. Como profesionales debemos conocer
esta idea y todo lo que supone. Saber que lo que constituye a un verdadero hombre o
una verdadera mujer no es ni el tamano, ni la forma de sus genitales o de su cuerpo, ni
las conductas eroéticas que realicen o por las que muestren interés, tampoco el
aproximarse a determinados modelos de belleza o la capacidad para asumir
determinados roles,... ninguno de estos aspectos, ni de muchos otros, da la categoria de
hombre o de mujer.Todos los hombres y todas las mujeres son verdaderos hombres y
verdaderas mujeres. La discapacidad, desde luego, ni suma ni resta para estas categorias,
ni el dano cerebral la modifica.
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Hay distintos deseos y distintas formas de expresar la erdtica. Por ejemplo, no todos
los deseos son heterosexuales, ni todas las practicas eroticas se reducen al coito. Hay
caricias, hay besos, hay fantasias, hay masturbacion,... Hay personas con muchos y
variados deseos y otras personas con mucha menos cantidad y variedad. Otra vez
insistimos en que al hablar de sexualidad es preferible hablar de sexualidades.

En definitiva, el punto de partida es saber que educar y atender la sexualidad de las
personas con discapacidad, es educar y atender sus sexualidades. Pues, como sucede con
el resto de personas, son plurales y diversos, tanto en cédmo son y como se viven, como
en como se expresan. No puede ser de otro modo, pues al fin y al cabo, hablamos de la
misma sexualidad.

El dafio cerebral supone modificaciones y también debemos aprender a contemplarlas
en plural. Pues ni siempre suceden las mismas cosas, ni siempre se viven de la misma
manera. Tampoco son iguales los entornos: pareja, familia,. .. ni las experiencias anteriores
ni las expectativas futuras.

Objetivos de educar, atender y prestar apoyos

La Educacion Sexual no puede limitarse a tareas preventivas “la prevencion de
embarazos no deseados o de enfermedades de transmision sexual como el SIDA”.
Tampoco puede reducirse a resolver las dificultades para alcanzar orgasmos. Si fuera asi
solo hariamos Educacion Sexual a partir de la adolescencia y con quien tuviera pareja.

La sexualidad no debe considerarse ni un peligro, ni un problema. No lo era antes del
dano cerebral y no tendria porque cambiar ahora. El hecho de que a partir del daho
puedan surgir dificultades en torno a la sexualidad, no deberia cambiar la primera idea:
la sexualidad no es un peligro. Por eso la Educacién Sexual no puede ir sélo detras de
los peligros o de los problemas.

Todos los hombres y mujeres necesitan educacion sexual. Con independencia de cual
sea su actividad erdtica o de si muestran mucho o poco interés por el tema. Siempre
hay algo que hacer. Todos los hombres y mujeres con dano cerebral también, sea cual
sea su grado de afectacion y las diferentes frecuencia e intensidad de necesidades de
apoyo.

Los objetivos de Educar y Atender la Sexualidad nos tienen que permitir; por tanto,
trabajar con todas las sexualidades. Evitando caer en las mismas trampas que queremos
evitar: considerar la sexualidad como algo negativo y reducir la sexualidad al coito o a
la reproduccion.

Aprender a conocerse

Se debe procurar que hombres y mujeres, chicos y chicas, con dano cerebral adquirido
aprendan a conocerse. Aprender a saber co6mo son y como funcionan. A conocer
cosas que no sabian y a conocer posibles alteraciones en el funcionamiento. Ademas,
tratando de que conozcan también cédmo son y céomo funcionan otros que son de su
mismo sexo y quienes son del sexo contrario.
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Conocerse es conocer también las diferencias. Es aprender que somos Unicos e
irrepetibles. Como hombres y como mujeres. No hay dos iguales, tampoco mejores o
peores. Que conozcan el plural de los hombres y el plural de las mujeres.

Por otra parte, es importante conocer ademas de como funciona los penes, las vaginas,
el mecanismo de la ereccion, la lubricacion y la eyaculacién, muchas otras cosas que
también son importantes. La sexualidad esta en todo el cuerpo, asi que habra que
conocer todo el cuerpo. Hablar de la piel, de la sensibilidad, del tacto....

Las personas con dafo cerebral naturalmente que necesitan conocerse y conocer a
los demas, aunque el dafio lleve asociado alteraciones cognitivas. En esos casos, en los
que indudablemente las cosas estan dificiles, tendremos mas dificultades y habra que
poner mas empeno. Pero eso no le resta legitimidad a la propuesta, se procurara que
se conozcan tanto como se pueda y para eso habra que utilizar los recursos de los que
dispongamos. Merece la pena.

Como somos por dentro y por fuera.

Aprender a aceptarse

La Educacion Sexual debe procurar que chicos y chicas, hombres y mujeres,
aprendan a aceptarse. A que aprendan a que son dignas y dignos de ser
queridos. A estar contentos de como son, a sentir que merecen la pena.
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Debemos intentar que las personas con dano cerebral aprendan a que estan
preparadas para el placer, para los afectos, para las relaciones eréticas (y puede que
para la reproduccién).A que son verdaderos hombres y verdaderas mujeres.

Esta tarea no es sencilla. Muchos hombres siguen considerando que su masculinidad
guarda relacion con la turgencia de su pene o su capacidad para eyacular. Del mismo
modo que todavia hay mujeres que creen que su feminidad se mide por la cantidad
de hombres en los que despierta deseo erotico. Precisamente el dano cerebral puede
afectar a la respuesta sexual y puede alejar a la persona de los modelos de belleza,
lo que va a poner todo esto mas dificil.

Hay mas ejemplos. Ser hombre tampoco consiste en llevar siempre la iniciativa en
la relacion. Ni ser mujer significa ser siempre quien se encargue de los cuidados.
Todo esto son sélo roles y no deberian ser exigencias. Con el daho cerebral estos
roles pueden verse alterados y no sera igual si hay quien los vivia como obligacién
o como posibilidad.

Desde luego serd mas facil aceptarse cuando uno o una se conoce, cuando sabe
que su calidad de hombre o mujer no depende de todas estas cosas: tamanos,
medidas, nUmero de relaciones erdticas, aproximarse a determinado modelo de
belleza,... cuando sabe que el dafno cerebral, aunque altere muchas funciones, ni quita
ni pone masculinidad o feminidad.

Insistimos, todo esto no es nada facil. Los medios de comunicacion, las peliculas,
las revistas,... continian mostrando sélo a determinados modelos de hombre y de
mujer. Dejando en la absoluta invisibilidad al resto. Se siguen ofreciendo roles para
hombres y mujeres de manera exclusiva y acompanados de juicios de valor.Aceptarse
en esas circunstancias resulta dificil y, probablemente, mas aun es en el caso de las
mujeres, donde la presion para ser y actuar de una determinada manera es mayor.

Como profesionales debemos ser conscientes de que ni nosotros ni nosotras
damos la categoria de hombre o de mujer. Nadie la da. Por eso hemos de tratar a
todos los hombres y mujeres con daho cerebral como auténticos y auténticas.
Porque lo son. Debemos ofrecer modelos de mujer y de hombre donde todas y
todos puedan sentirse reflejados. Por supuesto, incluyendo a los hombres y las
mujeres que se sientan homosexuales.

Aprender a expresar la erética de modo satisfactorio

Hablamos de satisfaccién.Y, por tanto, de sentir que lo que haces te merece la pena,
que te hace sentir bien. Por eso no hablamos sélo del coito heterosexual, hablamos
también de la masturbacion, de las fantasias, de las caricias o de cualquier otra
practica con la que una mujer o un hombre, a solas o en pareja, procura darse
satisfaccion erotica. Este objetivo también incluye conseguir que hombres y mujeres
eviten consecuencias no deseadas con sus practicas, como pudieran ser el embarazo
o la transmisién de enfermedades. Aunque no se queda ahi.

Las practicas eroticas siempre se acompanan de significados. Unos u otros
dependiendo de los valores, las creencias o las expectativas de cada cual. Por eso
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sabemos que para la satisfaccion tan importante como “lo que se hace” es “como se
vive eso que se hace”. En cada relacién erética son muchas cosas las que pueden
ponerse en juego.

A las personas con discapacidad les sucede exactamente igual, en sus relaciones de
pareja, en sus coitos, en sus caricias, como también en sus masturbaciones. La
satisfaccion no se logra con tener determinada practica. Se logra con determinada
practica y en las circunstancias adecuadas.

En el caso del dano cerebral ademas, también resultara importante tener en cuenta
el punto en el que se encontraba la persona (y su pareja, si la hubiera) antes de la
lesion. Como eran sus relaciones y qué era lo que les hacia disfrutar. Cémo las vivian,
cual era su “catalogo”, su frecuencia, como repartian los roles, qué papel jugaban los
sentimientos y las palabras... muchas cosas. Cada caso sera distinto. Pero sabemos
que muy probablemente, no pueda volverse al punto de partida y que segun sean las
respuestas habra mas o menos dificultades.

Nuestra tarea en este caso es ayudar a que cada persona sea capaz de ser
coherente con sus deseos y de encontrar las circunstancias mas favorecedoras.
Evidentemente sin convertir las relaciones eréticas en una obligacion o un examen
para acceder a“la normalidad”. Se puede disfrutar y ser feliz con coitos, pero también
sin ellos. La erdtica es plural y muchas son las posibilidades.

Debemos intentar ayudar a que cada persona encuentre su respuesta. Mucho mejor
que decidir por ella, qué es lo que le conviene en cada caso. Como profesionales
debemos saber escuchar a los protagonistas: siempre los hombres y mujeres con
dano cerebral y, en su caso, también a las parejas o las familias.
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DE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO
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4. La Realidad en las Entidades FEDACE

Generalidades
Los Puntos de Partida
Situacién actual en Abordaje a la Sexualidad
de las personas con daiio cerebral adquirido en el marco FEDACE

Carlos de la Cruz Martin-Romo. Psicologo y Sexdlogo.

Director Master en Sexologia Universidad Camilo José Cela - Madrid.

Promocién de la Salud - Ayto. Leganés. Asesoria Sexualidad personas con discapacidad.
Plan de Formacion Estatal Sexualidades y Discapacidades.
www.sexualidadydiscapacidad.es

Natalia Rubio Arribas. Psicdloga, Sexdloga y Pedagoga.
Directora Area Asistencial Fundacién Aspanias Burgos.
Profesora y Responsable Mdster On Line en Sexologia Universidad Camilo José Cela - Madrid

www.sexualidadydiscapacidad.es

Uno de los errores mas comunes al abordar el tema de la sexualidad, tanto en este
ambito de la discapacidad como en muchos otros, es empezar de cero. Es verdad que en
muchos de los capitulos nos quejaremos de lo poco que se ha hecho y de lo mucho que
se ha callado. Pero aun siendo todo eso verdad, seria falso que estemos en el cero. Hay
intervenciones (que efectivamente puede que hayan sido pocas y puntuales) pero ademas
también hay percepciones, necesidades expresadas o sentidas en torno a la sexualidad y
sobre como atenderla, tanto sobre las personas con dano cerebral como sobre sus
familias o los propios profesionales.

Para acercarnos a esta realidad FEDACE hemos elaborado un cuestionario dirigido a
profesionales para conocer qué se hace en torno a la educacion y atencion de la
sexualidad, cuales son las conductas eroéticas que se observan y con qué frecuencia
dentro de las entidades, qué es lo que se considera problematico dentro de la sexualidad
de las personas con DCA, cuales son las demandas, dudas o preocupaciones de los
usuarios o de las usuarias de las entidades, cudles son las de sus parejas o los de sus
familiares y qué proponen para atender todo esto.

En este estudio han participado profesionales de las siguientes entidades de FEDACE:
ADACCA - Cadiz, ADACE CLM - Castilla la Mancha, ADACEA - Alicante, ADACEA -
Jaen, ADACEBUR - Burgos,ADACECO —A Coruna,ADACE - Lugo,ADACEN - Navarra,
AGREDACE - Granada, ALENTO - Vigo, ATECE - Araba, ATECE - Bizkaia, ATECE -
Gipuzkoa, ATECEA - Aragon, ATENEU — Castellon, CEBRANO - Asturias, DACE - Sevilla,
NUEVA OPCION - Valencia, RENACER - Ourense, SARELA — Santiago de Compostela
y TRACE — Cataluna.
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Los resultados creemos que pueden ser una buena fotografia de como estan las cosas.
O mejor dicho de como las perciben los y las profesionales que trabajan en los centros.
La muestra y la representatividad creemos que es alta (pues participaron casi un 75 %
de las entidades de FEDACE) y por supuesto creemos en la sinceridad de quienes han
cumplimentado los resultados.

Respecto a las intervenciones realizadas en materia de educacion y atencién a la
sexualidad de los usuarios y usurarias, los resultados apuntan en la direccion antes
insinuada. Se han hecho cosas. Aunque la mayoria de ellas de manera puntual. Se habla
de talleres, actividades o de la utilizacion de algunas unidades didacticas, pero sin
adaptaciones o apoyos que acerquen la sexualidad al colectivo de las personas con DCA.
Las intervenciones a las que se aluden varian mucho dependiendo de cada centro o del
servicio que las impulse. Generalmente son solo algunos los profesionales implicados y
los programas suelen ser independientes y poco coordinados. En ocasiones se ha
recurrido a colectivos o entidades como Cruz Roja o Comités Anti-Sida. Tanto en unos
casos como en otros, las tematicas se han centrado en la prevencion de riesgos y con
materiales poco adaptados, de modo que sélo se ha podido llegar a los usuarios o
usuarias mas autéonomos. Algo parecido ha sucedido en las intervenciones realizadas
utilizando materiales destinados a otros colectivos y ahora "reutilizados" para las
personas con DCA, como las fichas de educacién afectivo-sexual del colectivo
Harimaguada, las distintas campanas estatales sobre salud sexual o los materiales cedidos
por empresas como Durex-Control o Evax-Ausonia.

27



_} CuadernosFEDACE sobre Dafio Cerebral Adquirido

En definitiva casi todas las acciones se han sustentado en la buena voluntad de quienes
las han realizado o impulsado. Lo cual sin duda puede ser un buen punto de partida, pero
que no resulta suficiente. Se necesita mas formacion para abordar estos temas y para
que las actitudes negativas y el tabl vayan dejando paso a otras mas positivas y
enriquecedoras. Para que las intervenciones dejen de ser algo puntual y dirigido solo a
unos pocos, generalmente a "los de mas nivel" y pasen a ser algo mas estable y que
atienda a todo el colectivo.
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Los y las profesionales que han participado en el estudio apenas refieren la existencia
de centros de recursos sobre sexualidad en los centros o protocolos de derivacion de
casos, donde lo sexual esté presente mas alla de la comUn derivacion a Salud Mental.
Tampoco se manejan o se ensefian recursos o apoyos técnicos en situaciones o ante
demandas en los que quiza pudieran resultar de utilidad. La informacién sobre sexualidad
suele ser escasa, con lo que la posibilidad de trasmitir informacién veraz a los usuarios
o usuarias es mas escasa aun. Las intervenciones con las parejas mantiene la misma
tonica, pocas, puntuales, a demanda y centradas en los problemas.
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Acdones Cntkdades FODWRCL, Atencdon Seauslidad persanas con DA

¥ hcoones sagin Categoria

® Educacidn Sexval | ® Asesoramignie 2@ Sendal m Cerira Recursos
No era nuestra pretension el conocer quien hace mas o menos, sino ver cual es el

panorama en la Atencién a la Sexualidad de las personas con Dano cerebral Adquirido
en el marco mas representativo como es la Red FEDACE.

4]

B Educacian Sexua Asesoramiento

Terapia Pareja Centro Recurses

Representacion grafica distribucion de Acciones realizadas hasta la Fecha Muestra
FEDACE 2010. En funcion del programa de Intervencion realizado.

- Educacion Sexual. Programa o intervencion: taller, sesion y/o dinamica grupal,..
- Asesoramiento. Atencion de demandas, consultas y dudas referidas a la Sexualidad.

- Terapia Sexual. Demandas y peticiones de informacion referentes a alteraciones o
dificultades en la Respuesta Sexual de hombres y de mujeres con DCA.

- Terapia de Pareja. Recogida y atencion a demandas por parte de parejas.

- Centro de Recursos. Disponibilidad de documentacién, recursos y/o materiales
tematicos.
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5. La realidad al detalle
Sexualidades y Discapacidades Caracteristicas, matices y peculiaridades

Carlos de la Cruz Martin-Romo. Psicélogo y Sexélogo.

Director Master en Sexologia Universidad Camilo José Cela - Madrid.

Promocion de la Salud - Ayto. Leganés. Asesoria Sexualidad personas con discapacidad.
Plan de Formacién Estatal Sexualidades y Discapacidades.
www.sexualidadydiscapacidad.es

Natalia Rubio Arribas. Psicéloga, Sexéloga y Pedagoga.

Directora Area Asistencial Fundacién Aspanias Burgos.

Profesora y Responsable Master On Line en Sexologia Universidad Camilo José Cela - Madrid
www.sexualidadydiscapacidad.es

5.1. La realidad percibida. Problemética en la sexualidad de hombres
y mujeres con DCA

Ya sabemos que la realidad percibida no es toda la realidad y que cuando hablamos de
sexualidad nos deben interesar muchas mas cosas, que las que pueden verse con los
ojos. No obstante, también son interesantes las percepciones de los profesionales sobre
como viven la sexualidad estas personas. Son otro punto de partida para situarnos frente
a la sexualidad de las personas con DCA. Son un indicador y como tal lo tomamos.

Asi, en el estudio se ha preguntado por las principales dificultades para que las personas
con DCA puedan vivir de manera adecuada y satisfactoria su sexualidad.Al fin y al cabo,
detectar dificultades es o deberia ser un primer paso para tratar de solventarlas.Vaya
por delante que, obviamente han quedado fuera de este estudio, las conductas erdticas
que se dan de manera adecuada y de las que los profesionales no han de tener
necesariamente conocimiento, porque con toda légica, se dan en el ambito de la
intimidad. Decimos esto para evitar caer en la trampa de que, por hablar de las
dificultades percibidas, creyéramos que todas las sexualidades de las personas con DCA,
estan siempre rodeadas de dificultades. Puede que muchas si, pero indudablemente todas
NO.

Se ha preguntado a los y las profesionales por las dificultades mas habituales desde
cinco perspectivas: por las conductas o manifestaciones erdticas (qué hacen), por la
forma o el modo en que resuelven esas conductas (cémo lo hacen), los lugares o espacios
utilizados (donde), los tiempos o frecuencia en que estas manifestaciones se presentan
(cuando) y qué otras personas estan implicadas en las mismas (con quién).

5.1.1. Lo que hacen
Tanto hombres como mujeres presentan intentos de contacto corporal sin considerar

al otro o la otra, sin su autorizacién. Lo que supone invadir espacios y sobrepasar limites
corporales de los otros. Aunque en muchos de estos casos no quede clara la
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intencionalidad erotica. Algo parecido sucede con las miradas trasgresoras y poco
disimuladas (con mas falta de autocontrol por parte de los hombres) y los comentarios
obscenos, inapropiados, fuera de gusto y sin tacto. También coinciden hombres y mujeres
en que a veces da la sensaciéon de que lo que hacen no es fruto tanto de su deseo (de
un deseo en primera persona), sino algo condicionado por el otro o la otra: "lo que se
supone que tienen que hacer" en ocasiones fruto de las demandas sociales y los
estereotipos que marcan qué es lo que se esperaba de una verdadera mujer; o de un
verdadero hombre. En ese camino por intentar alcanzar tales demandas, parametros,...
es donde las personas con DCA se encuentran con dificultades. Hablamos de cuerpos
que no se ajustan a canon de belleza, falta de habilidades sociales, dificultades en
reconocer expresiones de otros,..

En cuanto a las mujeres. Ademas de lo que hacen y que pudiera resultar inadecuado,
sus dificultades también se asientan en lo que "no hacen".Tras la lesion es frecuente la
crisis sobre su feminidad, muy centrada en su nueva percepcion sobre el propio cuerpo.
Lo que deriva en resignacion a no poder disfrutar de la sexualidad, por la falta de
intimidad, pero sobre todo porque si no hay pareja se perciben como poco deseables y
fuera del terreno de juego de los deseos, evitando encuentros eroticos y cayendo en
cierta dejadez: se cuida menos en los distintos planos y también en la apariencia y en
ocasiones falta aseo e higiene. El reajuste de roles, y que lleva al "infantilismo" provoca
tanto en la mujer con DCA, como en sus familiares la percepcion de que lo sexual
"desaparece". Los mitos y el modelo de relacion hombre o mujer también provoca que
la masturbacion femenina ni siquiera se considere como una alternativa.

En cuanto a los hombres. Se dan con mas frecuencia la exhibicion de conductas
socialmente no permitidas, tanto por la probable desinhibicién provocada por la lesion,
como por la ausencia de referencias normativas. Esta desinhibicién y falta de control
lleva a nuevos desajustes eroticos, pues sucede que, en una pareja donde el hombre ha
sufrido un dafo cerebral, tras la lesion el hombre presenta mas demandas eroticas a su
pareja y, precisamente, su pareja es cuando menos deseo presenta, por todos los nuevos
reajustes de roles que supone precisamente la lesion: cuidadora y amante. Como sucedia
con las mujeres, el probable "infantilismo" lleva a cuidar poco las necesidades sexuales,
sin embargo, en el hombre las conductas de masturbacion si que se van a convertir en
una alternativa.

5.1.2. Cémo lo hacen

Muchas de estas conductas aparecen con insistencia, sin control y sin medida. Sin ninguin
tipo de preocupacion por lo que pueda opinar el otro o la otra o quienes estuvieran
delante. Es facil deducir la falta de empatia por un lado y la falta de habilidades y auto-
control por otro.Todo esto sucede tanto en hombres y en mujeres, segiin lo que han
manifestado los y las profesionales.

Del mismo modo relatan que en muchos casos hay limitaciones funcionales (motrices),
que necesitan de ayudas para estimularse por lo que suelen utilizar instrumentos, muchas
veces inapropiados, y casi siempre en lugares inadecuados. Por ejemplo, frotandose con
objetos de uso compartido y que pueden provocar lesiones y haciéndolo en salas de
uso comun.Algunas de estas conducta pueden vivirse (o verse) como conductas agresivas
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y casi siempre, logicamente como incomodas. Otra vez la falta de empatia y la
desinhibicion aparecen como principales responsables.

En los hombres (y también en mujeres) son practicamente nulas las medidas preventivas
frente a embarazos o ITS/ETS. Ni unos ni otras son conscientes de los riesgos.Ademas,
en las mujeres (muchas de ellas con problemas de lubricacion) resulta excepcional el
uso de lubricantes en las conductas de autoestimulacion. Lo que significa que no son
excepcionales las lesiones y las heridas. Por Gltimo, tanto en hombres como en mujeres,
casi todas estas conductas eréticas suelen presentarse sin medidas de higiene, ni previas
ni finales (por ejemplo tratando de limpiar los restos de eyaculacion).

5.1.3. Dénde lo hacen

En este caso también abundan las coincidencias entre hombres y mujeres. No les
importa el lugar. Por lo que las conductas pueden presentarse en cualquier sitio. De
hecho se suelen presentar en lugares que no pueden considerarse intimos. No obstante,
recordemos que estamos hablando de aquellas conductas que presentan dificultades.

En estos espacios, l6gicamente, no disponen tampoco del tiempo necesario para poder
realizar sus conductas. Pues suelen ser espacios “bajo vigilancia” y en los que estan
acompanados, ya sea de profesionales, cuidadores o cuidadora o personal voluntario:
talleres, pasillos, comedor, patio,... También puede presentarse en lugares publicos como:
bares, restaurantes, cafeterias, cines,... Una dificultad evidente es que ademas de
necesitar tiempo, necesitan espacios adaptados a sus limitaciones, lo cual cuando
hablamos de una practica erdtica en la que podrian intervenir dos personas se torna
francamente complicado.

En el caso de los hombres con DCA y que en alguna ocasion han acudido a servicios
de prostitucion, no siempre ha sucedido que lo hayan hecho atendiendo a unos minimos
de limpieza, de seguridad y de prevencion de riesgos.Aunque de todos modos el riesgo
mayor es que acudan buscando sentirse queridos o volver a pasar un examen de
masculinidad.

5.1.4. Cudando lo hacen

Como era de esperar, no hay grandes diferencias entre mujeres y hombres: en cualquier
momento sin importarles el cuando, ni quien esté presente.Ya hemos dicho que algunas
de estas conductas se presentan de manera obsesiva (masturbacion, toqueteos,
frotamientos...) por lo que su frecuencia es alta y por consiguiente, muchas veces en
momentos poco adecuados.

Ni los hombres demandan acudir a revisiones urologicas, ni las mujeres hacen lo propio
con las revisiones ginecologicas.Ya hemos dicho que ni unos ni otras suelen acompanar
sus conductas de higiene o medidas preventivas (cuando la practica erética lo deberia
requerir).

5.1.5. Con quién lo hacen
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Muchos de estos contactos aparecen “sin aparente criterio”. Podriamos decir que no
se selecciona. Que se intentan practicas eroticas con quien se puede, mas que con quien
se quiere. Recordemos que estamos hablando de personas con DCA y en las que la falta
de empatia y la desinhibicion suelen ser dos de sus caracteristicas.

También es frecuente que muchos contactos sean sin consentimiento por la otra parte,
por ejemplo, muchos contactos corporales o frotamientos, tratando incluso que el otro
o la otra no se de cuenta. También pueden darse situaciones “verticales” en las que las
dos personas implicadas no se relacionan en plano de igualdad y uno de ellos hace valer
su mayor poder o sus mayores capacidades (frente a otro u otra con mas limitaciones).

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

5.2. Demandas y preocupaciones

5.2.1. Las demandas de las personas con DCA

“Satisfacer las necesidades eroticas” es la principal demanda de las personas con DCA.
Lo que detras esconde multiples realidades y muchos significados. Tras la lesion
disminuyen, o desaparecen, los encuentros eroticos. Bien porque la pareja se rompe, bien
porque se reconstruye con nuevos roles o bien porque se pierde toda posibilidad de
autonomia.Ademas esta la falta de intimidad, la falta de tiempos y la continua “supervision
o vigilancia” en las entidades.

Muchas personas con DCA, ademas pierden buena parte de su mundo de relaciones,
por lo que la demanda no es solo en lo relativo al plano erético, si no que les gustaria
poder volver a relacionarse con gente y en otros espacios.

En cuanto a la demanda erotica, especialmente los hombres, querrian poder contar
con ayudas para su satisfaccion y aqui es donde aparece el recurso a Internet, la
pornografia o la posibilidad de acudir a la prostitucion.

En cualquier caso la mayor demanda es la intimidad y el que se les considere
como personas sexuadas, que no se les infantilice o se piense que ya no tienen intereses.
Incluso quienes expresan pocas demandas agradecen esa consideracion.

Hay demandas de las personas con DCA que aluden al tratamiento de las posibles
dificultades que hayan podido surgir respecto a la respuesta sexual humana tras la lesion:
eyaculacién precoz, deseo inhibido, anorgasmia, impotencia,... y que en muchos casos
pueden ser efectos secundarios de la farmacologia con la que se les trata.

La busqueda de pareja, de nuevos amigos, de nuevas redes,... es una demanda que pasa
por el poder acceder a entornos normalizados. Lo que otra vez choca con la falta de
autonomia y de habilidades sociales en muchos casos. En cualquier caso tratar de romper
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ese “aislamiento social” en el que algunos se perciben, deberia ser importante.

Aunque no es una demanda muchas veces expresada, el deterioro que sufren las
personas con DCA respecto a su imagen corporal y todo lo que eso supone para su
masculinidad y feminidad, esta probablemente detras de demandas que aluden a la
estética, la ropa, la posibilidad de escoger, de opinar-...

También es importante para muchas personas poder hablar de sexualidad y tener con
quien. Conocer recursos y poder acceder a ellos.Tanto en el propio centro como fuera
del mismo. Muchos de ellos y ellas tienen dudas sobre los cambios en su sexualidad y
querrian tener con quien comentarlos.

Por ultimo, aparecen otras demandas que se circunscriben Unicamente a quienes tiene
pareja en el momento de la lesion y con las que expresan las dificultades para mantener
el vinculo, para poder aceptar la nueva situacion y para entender tantos los cambios que
se producen en la persona que sufre el dano, como en la pareja. Ocasionalmente han
surgido demandas sobre maternidad o paternidad tras la lesion y con cierta frecuencia,
hombres y mujeres con DCA y con hijos e hijas, indican las dificultades para mantener
ese rol cuando es uno o una quien precisa de cuidados.

5.2.2. Las demandas, dudas y preocupaciones de las parejas de
las personas con DCA

Como es légico, en este grupo tienen mas presencia las parejas que hablan del tema y
que, por alguna razén han sido capaz de expresar sus dudas o preocupaciones.Ya sea
como iniciativa propia o ya sea a partir de alguna situacion, que ha propiciado que estos
temas se pongan sobre la mesa.Aclaramos esto para ser consciente del sesgo que supone
esta realidad.

Precisamente por eso, la demanda que aparece en primer lugar es la que alude a la
aparicioén de conductas inadecuadas y obsesivas. Especialmente en hombres con DCA
desinhibidos, con absoluta falta de control sobre los impulsos y sin guardar las formas.
Lo que lleva a que las parejas piensen que “ya no son los mismos” y lo que complica mas
las cosas “no les gusta el de ahora”. Como es evidente, todo esto redunda en la falta de
deseo erdtico de las parejas hacia la persona con DCA.

La practica desaparicion de encuentros eroticos con la pareja ocasiona que la persona
con DCA busque satisfacer sus necesidades a través de otras conductas, muchas de ellas
inadecuadas como frotamientos o masturbaciones continuas o que acuda a recursos
como la pornografia o la prostitucién... Todo ello es también motivo de preocupacion
para las parejas.

Sin embargo, en las parejas que logran mantener cierto vinculo y ciertas expresiones
de la erdtica compartida, se preocupan por como mejorar sus encuentros. Lo que
supone para muchos iniciar un reaprendizaje de la erdtica, pues puede que el coito ya
no juegue un lugar tan primordial y ademas, habra que saber controlar también los
efectos de ciertos farmacos.
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Los nuevos roles, como pareja, ahora con necesidad de cuidados, como padre o como
madre o lo que supone tener que volver a recurrir a la ayuda de padres y madres. El
deterioro de la imagen cor