Revista Sexologia y Sociedad. 2022; 28(1) 118-137
ISSN 1682-0045
Version electrénica

Articulo de revision

Abordajes sobre la sexualidad en los adolescentes

con cardiopatias congénitas
Approaches to sexuality in adolescents with congenital heart disease

Amalia Canovas Rodriguez. http://orcid.org/0000-0002-9030-8505.

Cardiocentro Pediatrico William Soler, La Habana, Cuba.

Autor/a para la correspondencia: acanovasrodriguez@gmail.com/,

acanovas@infomed.sld.cu.

RESUMEN

Las cardiopatias congénitas constituyen un problema de salud a nivel mundial. Las
personas con cardiopatias congénitas nacen y crecen con esta enfermedad, integrandola
en sus vidas. Es comln que, durante su adolescencia, tengan trastornos emocionales,
dificultades para relacionarse, crisis de autoestima, y surjan dudas y cuestionamientos
sobre la sexualidad. Las particularidades de su condicién y su desarrollo son dejadas de
lado al recibir orientacidon sobre sexualidad en las escuelas, por lo que se crean en estas
personas mayores necesidades de aprendizaje sobre estos temas. El estudio de su
condicién y de cdmo puede influenciar su sexualidad, aportard nuevas luces sobre el
trabajo educativo que debe llevarse a cabo en aras de visibilizar sus necesidades y
orientarlas para que logren una sexualidad educada, responsable y plena. El presente
articulo realiza una sistematizacién del vinculo entre su enfermedad congénita, su salud
y su sexualidad, de manera que se ilustren mejor estas cuestiones y se tome conciencia
de la importancia de educar y orientar a las personas con cardiopatias congénitas sobre

estos temas.

Palabras claves: sexualidad, adolescente, cardiopatias congénitas, psicologia del

adolescente, desarrollo psicosexual
ABSTRACT

Congenital heart disease is a health problem worldwide. People with congenital heart

disease are born and grow up with this disease, integrating it into their lives. It is
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common that, during their adolescence, they have emotional disorders, difficulties in
relating, crisis of self-esteem, and that doubts and questions about sexuality arise. The
peculiarities of their condition and their development are neglected when they receive
guidance on sexuality in schools, so they create greater learning needs on these topics.
The study of their condition and how they can influence their sexuality will bring new
lights on the educational work that must be carried out in order to make their needs
visible and guide these people to achieve an educated, responsible and full sexuality.
This article systematizes the link between their congenital disease, their health and their
sexuality, so that these issues are better illustrated and awareness of the importance of

educating and guiding people with congenital heart disease on these topics.

Key words: sexuality, adolescent, congenital heart disease, adolescent psychology,

psychosexual development
Introduccion

Las cardiopatias congénitas son malformaciones muy frecuentes y constituyen un
problema de salud a nivel mundial. Las personas con cardiopatias congénitas nacen y
crecen con esta enfermedad, integrandola en sus vidas. Es comUn que estas personas,
durante su nifiez y con mayor énfasis en la adolescencia, tengan trastornos emocionales,
dificultades para relacionarse, crisis de autoestima y problemas de adaptacién, entre
otras cuestiones. Se suman problemas que influyen negativamente en su cotidianidad,
afianzando sus malestares (1-3). Precisamente por ser un grupo vulnerable debido a sus

vivencias, el apoyo profesional es indispensable.

Cuando llega la adolescencia, surgen en ellos mayores dudas y cuestionamientos sobre
la sexualidad. Se trata de personas que, en alguin momento de su desarrollo por las
circunstancias de su condicidon congénita, ven limitadas la expresion de sus necesidades

educativas sobre sexualidad y sus posibilidades de vivir una sexualidad plena (4).

Entiéndase que estos adolescentes pasan por los cambios comunes en esta edad, pero
para ellos hay una leve diferencia: su cardiopatia y las limitantes que conlleva su cuidado
(5). No obstante, se aprecia en ellos la necesidad de aprender, de educarse sobre su
sexualidad para poder comprenderse mejor y vivenciar su sexualidad satisfactoriamente
(4,6).
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Hay que tener en cuenta que, aunque los/las adolescentes con cardiopatias reciben
educaciéon sobre salud sexual en las escuelas, esta es generalizada y no contempla las

diferencias que pueden existir por su condicidon congénita. Tampoco refuerza el mayor

impacto que tiene para ellos, ya que las enfermedades de trasmisidon sexual, los abortos
y los embarazos precoces, entre otros factores, ponen en riesgo mds inminente su vida
(6).

Por otro lado, el desconocimiento sobre estos temas promueve las practicas sexuales
poco saludables que pueden afectar al adolescente no solo a nivel fisico, sino también
psicolégico, debido a que una mala experiencia en la esfera de las relaciones sexuales

puede marcarlo y definir su futuro bienestar.

Estas son cuestiones que estresan y angustian a este grupo, pues asociado a su falta de
conocimiento sobre la sexualidad, se genera un cumulo de emociones negativas que
afectan su bienestar (7-11). Se requiere entonces brindar informacion oportuna para
aumentar sus conocimientos, disminuyendo los malestares y logrando vivenciar mejor

su sexualidad.

Teniendo en cuenta estos elementos, se hace necesario entender a cabalidad estos
fendomenos. Se estima indispensable la exploracién conveniente y de relevancia social
en el contexto actual, por los beneficios que puede traer a los/las adolescentes con
cardiopatias congénitas. Por consiguiente, es importante que se defina qué son las

cardiopatias congénitas y su vinculo con la sexualidad en la adolescencia.
Generalidades de las personas con cardiopatias congénitas

Las cardiopatias congénitas o «enfermedades del corazén» son malformaciones en la
estructura del corazén que se produce en algun momento del periodo de gestacién, antes

del nacimiento. Esta condicién acompafiara al nino/nifia durante el resto de su vida.

Las cardiopatias congénitas representan uno de los grupos mas numerosos entre las
patologias malformativas de la especie humana (1). Se considera que, de las
malformaciones en los recién nacidos, el 50 % de estas se localizan en el aparato
cardiovascular (1). Aproximadamente seis de cada mil nifios nacen con ella (12) y son

graves la cuarta parte, lo que significa que estos nifios/nifias naceran con cardiopatias
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criticas y complejas; por tanto, necesitaran tratamiento quirdrgico de inmediato para no

morir.

Por consiguiente, las cardiopatias congénitas representan uno de los grupos mas
numerosos entre las patologias malformativas de la especie humana (13). Se estima
que el 85 % de los nifios nacidos con cardiopatias congénitas llegan a la vida adulta
(1,14). Esta condicién que acompafia a la persona tiene repercusiones importantes en

su crecimiento y desarrollo (15).

Por esta causa, en el mundo entero la tecnologia y los avances médicos han ido
encaminados al cuidado de esta enfermedad. De igual manera, en Cuba el desarrollo de
la cardiologia infantil ha sido exponencial. Entre los principales logros del pais, se
encuentra la creacién del Cardiocentro Pediatrico William Soler de La Habana y de sus
homodlogos el Cardiocentro Ernesto Guevara en Las Villas y el Cardiocentro de Santiago
de Cuba, asi como la Red Cardiopediatrica Nacional. Estas infraestructuras permiten el
tratamiento y seguimiento de todas las personas con cardiopatias congénitas,

propiciando el monitoreo constante y preciso de su salud.

De igual manera, se les brindan servicios que incluyen el enfoque integral de los
profesionales que se involucran en el bienestar de estos pacientes. Siendo asi, se
garantiza la rehabilitacién de estas personas con cardiopatias, facilitando su

incorporacion a la sociedad y su calidad de vida.

En la actualidad, gracias a estos avances las personas cardiopatas viven con su
enfermedad un largo tiempo, lo que significa que deben aprender a convivir con ella y
las secuelas que trae consigo. A lo largo de sus vidas deben sondear muchos obstaculos:
desde su nacimiento, han de someterse a procederes médicos invasivos, con el fin de
estudiar bien su condicion y buscar estrategias para su cuidado. De esta manera, la
cardiopatia congénita puede afectar el ciclo vital y el desarrollo de los individuos que la
portan (16).

En la mayoria de los casos, estas personas deben someterse a procederes quirdrgicos.
Estas intervenciones pueden ser paliativas, definitivas o recurrentes, en funcion de la
complejidad de la enfermedad. Una gran cantidad de estas personas pasan

hospitalizadas mucho tiempo de sus vidas, y lo que resulta mas impactante: estaran
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sometidas a tratamientos médicos en ambientes hospitalarios, chequeos constantes y
personal médico desconocido para ellas. Producto de los periodos pasados en ambientes
de estrés psicoemocional, los cardidpatas pueden padecer depresiones, miedos y
dificultades para relacionarse con sus coetaneos, entre otros estados emocionales

negativos (17).

A su vez, por su condicion les son restringidas muchas actividades comunes en los/las
nifos/nifias de su edad: correr, caminar en exceso, emocionarse al extremo, saltar...
También hay mayor control sobre sus acciones y emociones. Frecuentemente se
desarrollan en ambientes familiares sobreprotectores, por lo que su desarrollo difiere del
de otros nifios/ninas (14). Los portadores de una cardiopatia congénita pueden ver
comprometidas su nutricién, crecimiento, desarrollo intelectual, capacidad funcional de

su sistema nervioso central y desarrollo cognitivo, entre otras afectaciones (5).

Al ser el corazén un o6rgano central en el cuerpo humano, encargado de impulsar la
sangre hacia todos los tejidos, su malfuncionamiento trae consigo una alteracion en la
oxigenacion de los 6rganos. Por tanto, el individuo con alguna patologia del corazén esta
expuesto a hipoxias en areas claves del cuerpo como el cerebro, un indicio de que en los
individuos que nacen con cardiopatias congénitas es comun que existan afectaciones en
el control ejecutivo, atencién, retraso en el lenguaje y en el desarrollo motor, en otras
funciones psiquicas y neuroldgicas (16). Es asi que sus procesos educativos y escolares
pueden verse influenciados por disturbios en el proceso educacional, deficiencias

intelectuales, atencionales y de concentracién (15).

Se pueden manifestar en ellos mayor miedo a lo desconocido, ansiedades y dificultades
en sus comportamientos. Ademas, presentan experiencias sociales limitadas, producto
de la situacion relacionada con su enfermedad y tratamiento (15,16). Es comdn que
sean personas mas dependientes en actividades de autocuidado y de cognicién social,
asi como pueden mostrar dificultades en comportamientos adaptativos, en la

comunicacién efectiva y en habilidades sociales (16).

Las personas con cardiopatias deberan pugnar muchas veces a lo largo de su vida con
esta diferencia respecto a los demas. Estas divergencias son mayormente notables al

llegar a la adolescencia, cuando los/las puberes comienzan a cuestionarse su vision de
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si mismos y su relacién con los otros. En los adolescentes cardidpatas este periodo
comparte las generalidades del desarrollo humano; no obstante, se aprecian conflictos

especificos provocados por la condicidon con la que nacieron.
Adolescencia y cardiopatias congénitas

La adolescencia es una etapa relevante del desarrollo humano. Se podria enmarcar
aproximadamente entre los diez y los diecinueve afos de edad. En ella se producen
rapidos cambios en cortos periodos de tiempo. Estos procesos dan paso a la suficiencia
y los niveles necesarios de autonomia, propiciando el crecimiento y el desarrollo del
sujeto (18-21). Sin embargo, la visién de la adolescencia como fendmeno de estudio
debe realizarse desde una vision integral, teniendo en cuenta su vinculo con el desarrollo
a nivel bioldgico, psicoldégico y social, asi como entenderla contextualizada a una
situacion cultural, socioecondmica y temporal (22). Es decir, no podemos obviar el
contexto, la cultura y la época en que se desarrolla el individuo adolescente, como
tampoco podemos centrarnos solo en los cambios bioldgicos obviando los vinculos

psicoldgicos y sociales que complementan esta etapa del desarrollo humano.

Por tanto, no se puede dejar de afirmar que la adolescencia se caracteriza por los
cambios fisicos, sexuales, psicoldgicos, cognoscitivos y sociales a los que debe ajustarse
el/la adolescente. Dichos cambios dan comienzo debido a un incremento en la produccién

de hormonas activadoras secretadas por la glandula pituitaria anterior (23).

Los procesos de maduracién provocan una aceleracion del crecimiento fisico, un cambio
de las dimensiones del cuerpo y unos impulsos sexuales mas fuertes. Ademas, se
desarrollan caracteristicas sexuales primarias y secundarias. Estos desarrollos biolégicos
y la necesidad en que se ve el individuo de adaptarse a los mismos otorgan a la
adolescencia algunas caracteristicas universales y la separan de periodos anteriores del
desarrollo (24).

De igual modo, las capacidades cognoscitivas se siguen ampliando, cuantitativa y
cualitativamente, durante los afios de la adolescencia. Durante esta etapa surge el
pensamiento tedrico, lo que contribuye a mejorar los procesos deductivos, las

generalizaciones y las reflexiones (11). Este desarrollo favorece que el/la adolescente se
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adapte mejor a las nuevas exigencias de su entorno y a su vez emerjan algunos intereses
de aprendizaje y profesionales (25,26). De hecho, estos cambios son de suma
importancia para el progreso del individuo y marcan una nueva etapa en su desarrollo
(24).

El avance de los procesos cognoscitivos influye fuertemente en las modificaciones del
caracter, de las relaciones sociales, en la personalidad y en los mecanismos de defensa
psicolégica. Ademas, son elementos claves en la conformacién de las motivaciones,

necesidades, proyectos de vida y la identidad personal (25,26).

De forma simultanea ocurren modificaciones en la propia personalidad del adolescente
y sus intereses. Quizas se note que en esta etapa estan mas orientados a la apariencia
fisica, las relaciones con sus coetaneos y actividades que antes no llamaban su atencién
(27). Incluso pueden tener manifestaciones de emociones negativas, como la apatia, el
descontento, la agresividad, la timidez, la irritabilidad, la rebeldia... Estas emociones
pueden expresarse con intensidad en el/la adolescente, llegando a sentirse

incomprendidos y rechazados, lo que dificulta el vinculo y el razonamiento con ellos (25).

Por otro lado, el/la adolescente comienza a construir una nueva percepcién de su mundo
y de los adultos que lo integran. De esta forma se aprecia una desidealizacién de los
padres y los maestros, siendo mas realistas en su nocidn de ellos, lo que, sumado a la
ampliacién de sus intereses, hace que la familia ocupe un rol diferente, interesandose

mas por el grupo de amistades y la pareja (25,27)

Por consiguiente, esta es una etapa dificil por los retos que presenta para padres,
educadores y profesionales en general. A su vez, es una fase trascendental del desarrollo
humano, en la que el individuo deja atrds muchos rasgos de la infancia y comienza a

adentrarse en la adultez.

Estos son atributos que identifican a la generalidad de los adolescentes. Sin embargo,

équé pasa cuando estos padecen una cardiopatia desde su nacimiento?

Al ser la adolescencia una etapa critica en el desarrollo es Iégico imaginar que en jovenes
con problemas graves de salud se evidencie de una manera importante. La adolescencia

es un periodo de transicion; es un momento de formacion de la personalidad, del
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establecimiento progresivo de la autonomia e independencia, como tal en el adolescente
cardidépata también se acentlan los rasgos rebeldes y negativistas tipicos de la edad. En
dicha etapa son muy comunes las conductas de riesgo, las cuales originan lesiones,
trastornos de salud y secuelas. Del mismo modo se trata de un momento del desarrollo
en que se van estableciendo las practicas y estilos de vida que son las bases para una
mayor salud futura (12), por lo que se debe tener mayor énfasis educativo en
adolescentes que tienen que cuidar de su salud y seguir regimenes de alimentacion y

ejercitacion especificos para mantenerse saludables.

Para los adolescentes, en su mayoria las prohibiciones son la incitaciéon para hacerlas.
Los adolescentes cardidpatas tienen limitaciones de las cuales depende su salud, incluso
su vida. Estos tienden a negar su enfermedad y a menudo se aprecian en ellos conductas
de riesgo, tales como tatuarse, perforarse, dejar de asistir a sus consultas de
seguimiento, negarse a someterse a procedimientos médicos, dejar de alimentarse de
manera adecuada o sobrepasar los limites que le son permitidos fisicamente (28). Todo

esto en busca de la tan ansiada «normalidad».

En esta etapa el cardiépata nota mas las «diferencias» y tiende a sentir mayor grado de
inseguridades y baja autoestima. Su motivacion hacia los estudios o la continuidad de
su desarrollo profesional también se ve afectada. El futuro se les hace incierto, el
presente es lo relevante y se amparan en su enfermedad para «vivir la vida al maximos».
Por tanto, se puede apreciar en ocasiones un desinterés generalizado por temas que

importan a otros jovenes de su edad (28).

De manera similar se muestran mas inseguros, rechazan mucho mas el entorno donde
se desenvuelven cotidianamente e intentan esconder sus problemas y dificultades,
volviéndose retraidos (14). Se observa, ademas, que los/las adolescentes con una
cardiopatia congénita suelen estar mas preocupados por el desarrollo de su sexualidad
(13). Esto ocurre sobre todo por las propias particularidades de su enfermedad y la
sobreproteccion a la que sus familiares los someten. En cambio, puede estar relacionado

también con otros factores que se detallaran a continuacion.
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Sexualidad en los adolescentes con cardiopatias congénitas

La adolescencia es un periodo de grandes cambios. Es comun que las transformaciones
fisicas y psicologicas que ocurren en esta etapa provoquen dudas y cuestionamientos
sobre la sexualidad. Sucede de igual modo con los/las adolescentes con cardiopatias
congénitas, quienes manifiestan temores, inseguridades e inquietudes sobre su
sexualidad y su vinculo con las cardiopatias (13). Incluso en la adolescencia aumentan
los conflictos y los problemas en el desarrollo de su sexualidad, imagen corporal y

reduccion de autoestima (16).

La sexualidad forma parte indispensable de la identidad del ser humano. Esta es una de
las areas de mayor interés para los individuos, a la vez que es una de las que mayores
cambios y estereotipos han mostrado a nivel social a lo largo de los tiempos. Debido a
estas representaciones sociales, con frecuencia se supone que al hablar de sexualidad
se estan refiriendo a las relaciones coitales exclusivamente (29). Los propios
adolescentes asocian los conocimientos que tienen sobre sexualidad solo a las relaciones
sexuales, limitandola a la esfera bioldégica y a la vez obstaculizando sus propios
aprendizajes (30-32). Si bien es cierto que esta es una expresién de la sexualidad, la

realidad implica muchisimo mas (22).

El desarrollo de la sexualidad en la adolescencia ocurre teniendo como punto de partida
los cambios bioldgicos: los antropométricos (cambios corporales), los fisioldgicos (en los
sistemas circulatorio y nervioso) y los endocrinos (incrementos de secreciones de
hormonas y la maduraciéon sexual) (24,25,31), asi como otras transformaciones en los

organos reproductores y los genitales.

Es muy comun en estas edades que las relaciones intimo-personales sean de mucho
interés para los/las adolescentes (25,27). Comienza a hacerse mas relevante el
intercambio con coetdneos (amigos y pareja), y en este vinculo intentan desarrollar y
explorar su sexualidad (33). Es importante reafirmarlo, pues en la relacion con el otro
se descubren a si mismos. Precisamente este proceso sucede en los/las adolescentes,
quienes comienzan a construir nuevas percepciones sobre su entorno, sus gustos, su
orientacion, sus deseos y su identidad. Asi pues, examinan poco a poco su sexualidad,

en el entendimiento de sus emociones hacia los otros y hacia ellos mismos.
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Por tanto, el/la adolescente muestra una esfera afectiva/motivacional variable y
pasional, con una gran excitabilidad. Sus sentimientos se caracterizan por ser intensos
y variables. Esta es una etapa en la que comienzan a apreciarse los enamoramientos

(27). Son comunes las relaciones de noviazgo muy cortas y cambiantes (25,33,34).

Las relaciones amorosas y la practica de su sexualidad son relevantes en la etapa
adolescente, ya que permiten satisfacer necesidades y resolver conflictos por su cuenta.
Ademas, en estas interacciones con un «otro» se reafirma y se construye la identidad,

los roles de género, los gustos, el autoconocimiento... (25).

En resumen, la sexualidad humana es un fendmeno complejo que abarca el sexo, las
identidades, el género, los roles de género, el erotismo, el placer, la intimidad, la
reproduccion, la orientacion sexual, las vivencias, actitudes, comportamientos,
practicas, las relaciones interpersonales y también los procesos autovalorativos (35). Al
ser asi, la sexualidad es un aspecto central del ser humano a lo largo de su vida (22).
Sin embargo, si se analiza adecuadamente, también la cardiopatia esta presente a lo
largo de la vida de las personas que nacen con ella y forma parte de su identidad, roles,

formacién de la personalidad y socializacién.

Al nacer con esta enfermedad, el/la adolescente la va incorporando a su vida, de tal
manera que comienza a formar parte en su identidad. Este proceso es algo inconsciente
para el individuo y es dificil notarlo, lo que significa que la mayoria de las veces no logran
explicar las causas de sus emociones o comportamientos. Por tanto, se convierte en un

reto el trabajo de estos temas y la preparacién para sus vidas.

Se tiene constancia de que los individuos que padecen cardiopatias congénitas son tan
sexualmente activos como sus parejas sanas. Del mismo modo, se descubrié que el 36
% de estos adolescentes tenia un comportamiento sexual de riesgo, como multiples
parejas, métodos anticonceptivos dudosos e ingesta de drogas y alcohol antes de

practicar sexo (36).

Es comdn que en esta etapa de vida los aspectos sexuales y las relaciones
interpersonales tengan una relevancia para los adolescentes. Por tanto, se caracterizan

por presentar conductas de riesgos que pueden perjudicar su salud, reflejando en estos

127



Revista Sexologia y Sociedad. 2022; 28(1) 117-137
ISSN 1682-0045
Version electrénica

comportamientos sus inseguridades, temores y la exploracion de su rol en la sociedad
(17,37).

Del mismo modo las adolescentes hembras con cardiopatias congénitas graves son las
gue mas preocupaciones muestran sobre fertilidad, herencia y embarazo (14). De igual
forma se aprecia en ellos una preocupacidon excesiva por las relaciones sexuales y de
pareja, la procreacion y la descendencia cuando llegue el momento, siendo necesarios
los consejos en este sentido (14) Estas inseguridades tienen como base el
desconocimiento y la falta de preparacion para disfrutar de su sexualidad, aunque el

riesgo para su vida existe y justifica alguno de sus temores.

Es necesario tener en cuenta que los/las adolescentes con cardiopatias son propensos a
experimentar ansiedad o preocupacion sobre elementos especificos de su sexualidad
como el coito, ya que pueden presentar sintomas como arritmias, insuficiencia
respiratoria y dolor de pecho durante el acto sexual. La fatiga, sintoma comun en algunos
de estos adolescentes, puede interferir con el deseo y la actividad sexual. Otros aspectos
(cicatrices, delgadez, coloracién diferente...) pueden influir negativamente en su
autovaloracién, sus relaciones sociales y para encontrar pareja (38). Ademas, por su
condicién pueden padecer un poco mas frecuente de impotencia en el caso de los
hombres (36).

Para las mujeres cardidépatas también existen dificultades, que abarcan desde mayores
molestias durante la menstruacion hasta el peligro de llevar a término un embarazo
(36). Estos riesgos limitan la eleccién de tener hijos y sus inquietudes comienzan desde
la adolescencia. Dichos elementos se evidencian en la frecuencia con que solicitan
orientaciones sobre planificacion familiar, la edad mas recomendada y los

anticonceptivos mas seguros.

Precisamente la anticoncepciéon es otro punto de riesgo y preocupacién tanto para
muchachos como para muchachas. Sin embargo, el mayor riesgo lo corren ellas. Las
mujeres que nacen con una cardiopatia congénita, presentan una necesidad mayor de
informarse sobre un método anticonceptivo adecuado (36), lo cual se debe a que la
mayoria de los anticonceptivos aumentan los riesgos para su salud, pudiendo

provocarles tromboembolismo, endocarditis infecciosa... Los mas recomendados son
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algunas pildoras y el uso del condén (38). Estas cuestiones son importantes sobre todo
para aconsejar a los/las adolescentes, principalmente por las afectaciones psicoldgicas

concomitantes que pueden experimentar.

Si bien todas estas cuestiones fisicas son elementos que atentan contra las vivencias
positivas de la sexualidad en los adolescentes cardidpatas, existen aspectos psicoldgicos
a tener en cuenta. Las adolescentes que padecen cardiopatias congénitas, ante el
desconocimiento pueden experimentar ansiedad, miedos irracionales y conflictos
emocionales (36). Sus temores pueden derivar en un rechazo al deseo, la excitacion
sexual y el placer, incluso en una negacion de las relaciones con los coetaneos. En un
estudio holandés se descubrid que estos pacientes corrian un mayor riesgo de

psicopatologia debido a sus constantes preocupaciones (36).

Aparejado a estas cuestiones se encuentran la autoimagen y los procesos
autovalorativos. Es comun que estos pacientes muestren incomodidad con sus cicatrices
quirdrgicas, llegando a manifestar inseguridades, miedo al rechazo y a sentirse menos
atractivos (38). Ademas, se aprecian afectaciones de su autoestima, mayormente

vinculadas a las cicatrices quirdrgicas y a su condicion.

Para disminuir estas incertidumbres, es esencial una educacion especifica en materia de
sexualidad. De esta manera se trabajan las preocupaciones, ideas falsas y limitaciones
a la salud sexual de estos adolescentes. Sin embargo, no siempre a estos adolescentes
llega toda esta informacion detallada y con las particularidades en el conocimiento que
exige su condicion de cardidépatas. Ademas, el asesoramiento en esta materia no se
realiza a partir de un levantamiento de las necesidades de esta poblacion de
adolescentes, sino con las generalidades que exige la educacién sexual en las escuelas
regulares. A ello se afiade que existen pocos datos empiricos disponibles y se encuentran

pocas investigaciones que se enfoquen en estos temas (36).

No obstante, la orientacidn y el aprendizaje son cruciales, porque las personas que nacen
con cardiopatias corren un mayor riesgo de tener problemas en su vida sexual, debido
a las barreras fisicas y psicoldgicas a las que se enfrentan. La educacion de la sexualidad

debe ser una parte integral del proceso de la rehabilitacion en los adolescentes
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cardidépatas congénitos. Por tanto, se requiere brindar informacién oportuna para

disminuir emociones negativas y lograr vivencias positivas de su sexualidad.

Intervenciones educativas para el trabajo de la sexualidad en adolescentes

cardidpatas

La sexualidad es un aspecto de los seres humanos que tiene gran relevancia. Para los
adolescentes con cardiopatias congénitas esta es una esfera que los intriga y atrae en
igual medida. La exploracion y aprendizaje de su sexualidad debe ser potenciada vy
estimulada desde etapas anteriores, y con mayor énfasis en esta etapa por las
emociones positivas que puede generarles, el bienestar, el realce de la autoestima, el

vinculo con el otro y consigo mismo.

El disfrute pleno de su sexualidad contribuye a promover procesos como la
comunicacion, las relaciones humanas y les hace crecer como individuos (39), de ahi
que sea relevante que estos adolescentes, como cualquier otra persona, logren
experimentar con satisfaccion su sexualidad. Para ello deben disminuirse los temores e

inquietudes que impidan vivenciarla saludablemente.

Por tanto, los profesionales de la salud deben orientar y apoyar en este sentido. ¢Cédmo
hacerlo? En primer lugar, deben identificar las principales necesidades educativas de los
adolescentes cardidépatas. Estas pueden ser similares en muchos aspectos a la de

adolescentes sanos, pero también existen particularidades vinculadas a su enfermedad.

Una vez identificadas estas cuestiones, el trabajo orientativo y educativo juega un papel
relevante. El objetivo principal que deben cumplir los profesionales de la salud es disefiar
intervenciones educativas que aborden estas interrogantes. No se puede obviar que la
educaciéon de la sexualidad en cualquiera de las esferas de la vida de estos individuos
desempefia un papel relevante vy desarrolla destrezas, responsabilidades vy

conocimientos necesarios (22).

Las intervenciones educativas permiten construir nuevas habilidades y brindan las
herramientas indispensables para el trabajo con estos temas (40-44). Ademas,
potencian espacios donde los adolescentes con cardiopatias puedan satisfacer sus

demandas de conocimientos. De esta manera, se logra la reflexion y la participacion de
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estas personas en actividades que contribuyen favorablemente a su aprendizaje sobre

sexualidad.

Las estrategias educativas bien enfocadas sobre sexualidad brindan ventajas, facilitando
la comunicacién con los adolescentes cardidépatas. Con su aplicacién se obtienen
resultados que contribuyen a sus vivencias positivas de la sexualidad, gracias a que
facilitan el empoderamiento, el potencial de tomar decisiones relevantes para su vida y
el desarrollo de su autonomia (36,42-44). Por tanto, la educacién que no tenga en cuenta
la sexualidad esta carente de elementos de validez y no puede considerarse como una

educacion integral (44).
Conclusiones

Educar sobre sexualidad siempre contribuye al desarrollo, pues brinda herramientas que
facilitan el autoconocimiento, asi como el analisis y las valoraciones tan relevantes en
esta etapa. Mediante el aprendizaje de la sexualidad como un proceso, se desarrolla en
el adolescente un empoderamiento, el potencial de tomar decisiones informadas y

fomentar su desarrollo (44).

Del mismo modo, la comunicacion efectiva en el ambito familiar, escolar y con los
profesionales que los orientan, son factores psicosociales determinantes para que los/las

adolescentes con cardiopatias congénitas eviten conductas sexuales de riesgo.

No obstante, hablar con los adolescentes sobre sexualidad implica crear ambientes de
cordialidad y confianza, dejando de lado los estereotipos y barreras que dificultan la
comunicacién y el aprendizaje efectivo (45). Mediante |la educacién se logra enfatizar la
importancia del cuidado de su salud y su sexualidad como elementos que no estan

divididos, sino que confluyen (22).

Al ser de esta manera, se puede afirmar que el trabajo educativo con los adolescentes
con cardiopatias congénitas es indispensable. El disefio e implementacién de
intervenciones educativas para orientar sobre sexualidad, puede ser una via eficiente
para lograr que disminuyan su desconocimiento sobre estos temas. Al mismo tiempo, se

propicia el disfrute pleno, responsable e informado de la sexualidad, contribuyendo
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notablemente a su calidad de vida (40,42,43), lo que finalmente se traduce en el mayor

bienestar y salud para los adolescentes con cardiopatias congénitas.
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