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INTRODUCCION

En la especie humana la sexualidad comporta una multitud de significados que
van mas alla de la mera procreacion. A través de la sexualidad se expresa todo un
mundo de valores afectivos, emotivos, interpersonales que hacen que la sexualidad
sea algo constitutivo de la personalidad, que debe ser integrado en el desarrollo de
la persona. La realizacion de la persona pasa por la realizacion de su sexualidad.

La educacion sexual ha sido un tema de interés preferente desde hace al-
gunos afos para los profesionales dedicados a trabajar con personas con discapa-
cidad. Sin embargo, a pesar del interés manifestado por conocer las necesidades
afectivo-sexuales y las mejores respuestas a ellas desde la familia, las instituciones
y los centros, por lo general todavia estamos en una fase inicial en cuanto a la es-
tructuracion de la ensefianza de conductas y actitudes que favorezcan el desarrollo
afectivo-sexual de las personas con discapacidad y reduzcan las manifestaciones
desadaptadas.

Muchos de los obstaculos que tienen las personas con discapacidad para desa-
rrollar su vida afectiva y sexual arrancan de tabes de las personas que las atienden
y de las limitaciones en las relaciones que mantienen y no tanto por sus propios
impedimentos. Sobre estas cuestiones relacionadas con la sexualidad de las personas
con discapacidad van a girar los contenidos de este texto, que recoge las ponencias
que se organizaron en los diferentes talleres que configuran el curso sobre “Sexuali-
dad y Discapacidad” que se organiz6 dentro de los Cursos de Verano de la Universi-
dad de Zaragoza en julio de 2009.

Los objetivos que guiaron el desarrollo del curso fueron los siguientes: a)
proponer un marco de encuentro para fomentar el debate, el analisis, la discusion
y la difusion sobre la sexualidad de las personas con discapacidad; b) promover la
reflexion y el debate sobre la sexualidad y la discapacidad, analizando los estereoti-
pos, los prejuicios y las ideas preconcebidas que hay sobre esta materia; ¢) analizar
diferentes modelos de programas de educacion sexual; d) valorar cual es la situa-
cion actual en el ambito de la sexualidad en diferentes colectivos de personas con
discapacidad; e) abordar diferentes problematicas especificas que pueden darse con
respecto al desarrollo de la sexualidad; f) indagar la evolucién y tendencias futuras
sobre los sistemas de apoyo sexolégico; g) analizar las dificultades y demandas de
las familias de personas con discapacidad sobre la cuestion sexual.
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En este curso se compartieron experiencias innovadoras, presentadas por los
protagonistas de las propuestas. Ademas de las ponencias sobre determinados as-
pectos relacionados con la sexualidad y discapacidad, se plantearon diversas mesas
redondas donde se expusieron experiencias relativas a esta tematica. Estas expe-
riencias fueron presentadas por técnicos de distintas entidades que trabajan con
personas con discapacidad, por técnicos de diferentes administraciones y por las
propias personas con discapacidad.

Los talleres que configuraron el curso fueron los siguientes: a) la sexualidad
en las sociedades modernas; b) la educacion sexual de las personas con discapaci-
dad; c) la sexualidad en personas con discapacidad y d) la formacion de profesiona-
les en el ambito de la sexualidad y discapacidad.

En el primer taller, Javier Gdmez Zapiain (Universidad del Pais Vasco) presentd
una ponencia sobre la sexualidad en el ciclo vital. La mesa redonda posterior gir6 so-
bre las siguientes tematicas: la educacion sexual en centros escolares, los servicios
sexoldgicos municipales/comarcales y los sistemas de apoyo en servicios sociales/
sanitarios.

El sequndo taller comenzé con una ponencia sobre orientaciones y estrategias
para una adecuada educacion sexual que imparti6 José Luis Garcia Fernandez (Servi-
cio Navarro de Salud del Gobierno de Navarra). En la mesa de experiencias practicas
se presentaron algunos programas de educacién sexual en diferentes colectivos de
discapacidad, asi como la labor desarrollada por diferentes grupos de trabajo de
personas con discapacidad vinculados a CADIS Huesca en materia de educacion
sexual.

En el tercer taller, Maribel Campo Blanco (Universidad de Salamanca) expuso
su ponencia sobre sexualidad y mujer con discapacidad. La mesa redonda que siguio
se centr6 en los siguientes contenidos: la sexualidad en personas con enfermedad
mental, la sexualidad en personas con discapacidad intelectual, la sexualidad en
personas con pluridiscapacidad y/o personas gravemente afectadas y la homosexua-
lidad en personas con discapacidad.

Finalmente, en el cuarto taller, Agustin Malén Marco (Universidad de Zarago-
za) analizé la atencion a la sexualidad desde el ambito profesional de la discapa-
cidad. En la mesa de experiencias practicas se present6 el proceso seguido por un
grupo de profesionales, cuya labor se centrd en la sexualidad de las personas con
discapacidad, dentro de la estructura CADIS Huesca; también se expusieron algunas
experiencias de formacion de profesionales, asi como algunas orientaciones para el
disefio y desarrollo de programas en materia de educacion y/o apoyo sexual.

El contenido de este texto recoge las aportaciones que se plantearon en los
diferentes talleres que se han presentado.

Este curso viene a dar continuacién a una linea formativa y de reflexion que
se inicié en 2005 y a partir de entonces, cada afio, en el contexto de los Cursos de
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Verano organizados por la Universidad de Zaragoza en Jaca, se han ido abordando
diferentes tematicas relacionadas con la discapacidad. En la organizacion y disefio
de estos cursos ha colaborado, de manera muy activa, CADIS Huesca, a través de su
Comision de Educacion.

Con estos cursos extraordinarios de verano se propone ofrecer un lugar de
encuentro en el que coinciden personas con discapacidad, familiares, técnicos/as de
las entidades que trabajan con personas con discapacidad, técnicos/as de diferentes
administraciones relacionadas con los servicios sociales, educativos y laborales, in-
vestigadores, profesores/as y estudiantes.

En este sentido, es necesario sefialar que el disefio de nuevos planteamientos
que mejoren la intervencién con las personas con discapacidad debe surgir de una
reflexion, andlisis y valoracion critica de las actuaciones que se han realizado y se
estan realizando con ellas y de la indagacion sobre las implicaciones profesionales
que se derivan de los nuevos conceptos desarrollados y utilizados para explicar y
comprender la realidad de las personas con discapacidad. Relacionado con lo ante-
rior, en estos cursos se ha pretendido animar a las personas que han participado
en ellos a debatir, contrastar e impulsar nueva formas de intervencion, nuevas pro-
puestas educativas, nuevos modelos para facilitar la accesibilidad a los diferentes
contextos, nuevas formulas para desarrollar la vida independiente y la inclusion
social, etc. Todo ello con el objetivo fundamental de mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad.

Elias Vived Conte y Marta Peiia Naveda
Directores del Curso
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1. INTRODUCCION

La sexualidad es uno de los temas mas polémicos y menos comprendidos de
los seres humanos. Casi siempre se ha reducido al secreto y casi siempre se aborda
desde el miedo. Afortunadamente vivimos en una sociedad pluralista en la cual ca-
ben diferentes formas de pensar. Es necesario reconocer que en los Gltimos afios se
ha investigado mucho y cada vez sabemos mas sobre el comportamiento sexual.

Inevitablemente en este tema siempre suele haber confrontacion entre pos-
turas ideoldgicas, religiosas y cientificas. Quisiera aclarar que la postura que voy a
mantener a lo largo de estas paginas se basa en el gran respeto ante las diferentes
creencias. Mi modesta aportacion se va a guiar por los trabajos y descubrimientos
cientificos, suficientemente contrastados, que nos permiten conocer mejor los fun-
damentos del comportamiento sexual humano.

Si bien la sexualidad de las personas llamadas “normales” es polémica e in-
comprendida. Lo es mucho mas de las personas con algln tipo de discapacidad. El
miedo ha logrado que la sexualidad de las personas con discapacidad no se haya
reconocido, se haya negado y se haya tratado de anular.

A lo largo de las paginas siguientes vamos a tratar de aproximarnos de manera
clara y sencilla a una de las dimensiones mas apasionantes y mas esenciales del ser
humano: su sexualidad.

Quisiera colaborar a través de este trabajo a contemplar a las personas con
discapacidad como seres humanos que, como los demas, deben desarrollar la mejor
posibilidad de si mismos. En ello la sexualidad juega un papel muy importante.

2. ;QUE ES LA SEXUALIDAD?

Normalmente cuando preguntamos a la gente qué entiende por sexualidad,
casi todos piensan que sexualidad se refiere a las “relaciones sexuales”, es decir, a
aquello que las personas hacen con sus cuerpos en situaciones de intimidad, tanto
de forma autoerdtica (masturbacién), como de manera compartida. La sexualidad es
un concepto mucho mas amplio. En realidad todas las personas somos sexuadas, es
decir, tenemos sexo desde el comienzo mismo de la fecundacién. Hasta la Gltima
célula de nuestro organismo tiene sexo. La sexualidad es todo aquello que nos indica
esta realidad esencial. La sexualidad es muy compleja porque abarca muchas dimen-
siones: fisicas, psicoldgicas, sociolégicas, antropoldgicas, etc.

13
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Hay personas que se asustan cuando decimos que en realidad sexualidad lo es
todo. Desde esta perspectiva evidentemente lo es. Nacemos como seres con sexo y
nos movemos en el mundo a lo largo de todas las edades como tales. Nos integramos
en el mundo como mujeres o como hombres y también nos expresamos como tales.
Asi, cuando estamos en una reunién familiar, o de trabajo, o social, estamos tenien-
do una relacién sexual, es decir, personas sexuadas, mujeres y hombres, nos estamos
relacionando. Es un acto pablico, lejos de la intimidad de la pareja, pero ello tam-
bién es una relacion sexual. Ya vemos por tanto que el concepto de sexualidad es
mucho mas amplio de lo que generalmente se reconoce. Debemos, pues, ampliar lo
mas posible el concepto de sexualidad y considerar que lo que habitualmente enten-
demos por “relaciones sexuales”, es tan solo una parte de la sexualidad.

Por ello cuando hablamos de educacion afectivo-sexual nos estamos refiriendo
a la educacién de aquellos aspectos de la realidad humana, que estan relacionados
con el hecho de ser mujer u hombre. En ellos estan implicadas las relaciones inter-
personales entre ambos sexos a todos los niveles, uno de los cuales es el relacionado
con la actividad sexual.

Las personas con discapacidad evidentemente son personas sexuadas que se
desenvuelven en el mundo y que se expresan como tales. Se integran en la sociedad
como hombres o como mujeres. No hay ninguna razén para pensar que su sexualidad
es diferente.

Veamos a continuacién algunas cuestiones clave para comprender la sexuali-
dad en personas con o sin discapacidad.

2.1. LA SEXUALIDAD ES INTEGRACION DE DISTINTOS NIVELES

La sexualidad tiene una dimension biologica. Durante el embarazo el organis-
mo se diferencia en sentido masculino o femenino. Respecto al sexo, tanto hombres
como mujeres tenemos un origen com(n. No es que seamos hombres o mujeres, nos
vamos haciendo hombres o mujeres a través de un largo proceso de desarrollo bio-
l6gico, psicologico y social.

La sexualidad tiene una dimension psicosocial. La identidad sexual, es decir,
la conciencia que tenemos de pertenecer a un sexo o a otro, forma parte de nuestra
identidad general como seres humanos, es decir, forma parte de nuestra psicologia.
Los adultos no reaccionamos igual ante un nifio o ante una nifia, los tratamos de
forma diferente. La sociedad tiene dos claves distintas, una para cada sexo, que las
aplica en funcién del sexo biolégico del ser que nace. El resultado de la relacion
entre el bebé que al nacer se integra en su medio y como este reacciona respecto
a él, en funcién del sexo bioldgico va a dar lugar a la adquisicion de la identidad
sexual, es decir, a la conciencia individual que todos tenemos de ser mujeres u hom-
bres. La sexualidad es, por tanto, la forma en que integramos los diferentes niveles
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del sexo, desde lo mas biolégico a lo mas psicosocial. Este proceso es complicado
y variable; por tanto, tendriamos que decir que existen tantas formas de sexualidad
COMO personas somos.

2.2. LA SEXUALIDAD SE EXPRESA COMO BUSQUEDA DE PLACER

Este es uno de los puntos probablemente mas polémico, el que mas suele
asustar. Sin embargo, es una evidencia muy clara y se explica desde la evolucion
filigenética de las especies.

El impulso sexual es una motivacion fuerte que nos lleva a la basqueda de
placer. Seria complejo tratar de explicar aqui el porqué de esta afirmacién. La bis-
queda del placer forma parte de la naturaleza humana.

En las especies animales, el sentido que tiene la motivacion sexual esta rela-
cionado con la procreacion y por tanto con la supervivencia de la especie. Los seres
humanos, que hemos evolucionado considerablemente respecto a los animales en
muchos aspectos, también lo hemos hecho en el campo de la sexualidad. Por esto,
hemos superado esa (nica dependencia de la reproduccién y la sexualidad en noso-
tros tiene grandes valores humanizados, como la ternura, el amor, el altruismo, la
empatia, etc., que la convierten en un beneficio psicoldgico.

En nuestras generaciones no es facil aceptar que el placer sea realmente un
beneficio psicolégico, puesto que nos han educado precisamente en lo contrario, en
la idea de que el placer sexual es perjudicial y peligroso. Cuando defendemos que la
sexualidad hay que entenderla como bisqueda de placer, no siempre se comprende
bien. No significa que todo el mundo esté obligado a la satisfaccion sexual directa,
sino que el impulso sexual es una fuerte motivacion que explica una parte importan-
te del comportamiento humano. Lo veremos mas claramente en el punto siguiente.

2.3. LA SEXUALIDAD PUEDE SER REGULADA DE DIFERENTES MANERAS

El instinto sexual animal funciona de manera automatica. Es un compor-
tamiento instintivo rigido que, como hemos dicho, responde basicamente al princi-
pio de conservacion de la especie, por tanto a la reproduccién. EL comportamiento
sexual de los seres humanos no es rigido, sino enormemente flexible. Puede ser
regulado de diferentes maneras. Una de ellas es la satisfaccion directa. Todas las
personas tenemos, en algin momento de nuestra vida, la necesidad de satisfaccion
directa bien de forma autoerdtica, bien de forma compartida. Sin embargo, el impul-
so sexual se puede aplazar, se puede derivar hacia otros intereses, se puede reprimir.
La eleccién de cualquiera de estas opciones no es indiferente y puede comportar
riesgos respecto al ajuste psicoldgico. La psicologia humana tiene, en principio,
recursos como para poder integrar y regular el comportamiento sexual de forma ar-
monica. Este es el objetivo basico de la educacion afectivo-sexual.
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La regulacion personal de la sexualidad es tan flexible que incluso hay perso-
nas que optan por renunciar a ella, como es el caso de los religiosos. Sin embargo,
son pocas las personas que son capaces de tal renuncia. No olvidemos que se trata
de una opcion personal y que a nadie se le puede exigir la renuncia al deseo sexual,
sin asumir el riesgo que ello implica para la salud mental.

Las necesidades sexuales varian mucho de una persona a otra. Ya hemos dicho
que en el desarrollo de la sexualidad hay tantas formas de vivir la sexualidad como
personas somos. La cuestion esta en que las personas tengan un desarrollo adecuado
de su historia psicosexual. Para ello es muy importante comprender en qué consiste
este desarrollo y contribuir con su evolucion antes de ser hostil al mismo.

3. DESARROLLO PSICOSEXUAL

En este apartado vamos a ver muy brevemente coémo es el desarrollo psico-
sexual. En el caso de las personas con discapacidad intelectual este no tiene por qué
ser diferente al del resto de las personas. Tal vez puede haber diferencias cronologi-
cas, pero basicamente es el mismo.

Conviene conocer qué cosas ocurren a lo largo de las edades desde el punto
de vista psicosexual para que, conociendo el proceso, podamos colaborar con la
educacidn afectivo-sexual.

3.1. DE 0 A 3-6 ANOS

Insistimos en que la evolucidn psicosexual no tiene por qué ser diferente en
las personas con discapacidad. En este punto debemos tener en cuenta que es el
ambiente familiar el esencial para un adecuado desarrollo.

En esta edad ocurren varias cosas importantes para el desarrollo psicosexual.
En primer lugar, la vinculacién afectiva, los afectos. Los estudios en este campo in-
dican la importancia que tiene el afecto en las relaciones tempranas. Esto significa
que la calidad de la relacion entre el nifio y las personas proximas a él, la comunica-
cién y el contacto en los primeros meses de vida, los cuidados, el carifio, la calidez,
influiran en el desarrollo general del nifio. El afecto se reconoce como una necesidad
muy importante. Los cuidados, los mimos, el carifio, generan lo que los psic6logos
denominamos “seguridad basica” necesaria para la futura adaptacion y socializa-
cion. Desde el punto de vista de la sexualidad, diversos autores insisten en la idea
de que la historia de apego, es decir, la historia de como hayan sido estas cosas,
tiene una relacién importante con el equilibrio personal y también con la sexualidad
futura. Por esto, cuidar y proteger este periodo es hacer educacion afectivo-sexual.

En segundo lugar, en estas edades, sobre todo entre los dos y seis afios, se
desarrolla la adquisicion de la identidad sexual. Es decir, la toma de conciencia
de ser hombre o mujer. Simultdaneamente nos encontramos con el concepto de rol
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genérico, que es el papel que cada uno interpreta en la vida, como mujer o como
hombre. EL nifio y la nifia van integrando y expresando el papel que la sociedad
exige de ellos en funcion de su identidad sexual. En general, y sin profundizar mas,
la distribucion de los roles en nuestra sociedad es tradicionalmente injusta, hacen
injustas las relaciones entre hombres y mujeres. Hacer educacion afectivo-sexual en
este periodo supone no consentirlo, a la vez que se potencia la libre expresion de lo
masculino y de lo femenino. Respecto a los nifios con discapacidad tal vez la crono-
logia puede ser diferente. Tal vez las referencias de desarrollo general no nos sirvan,
el proceso puede ser mas lento, pero los objetivos de la educacion afectivo-sexual
en este punto son los mismos. Debemos indicar que en este sentido no hay mucho
que “explicar”, “decir”, “ensefiar”. El reto se sitda en los adultos, porque lo que es
verdaderamente educativo es la influencia de los modelos. Dicho de otra manera,
son los padres y los adultos en general quienes deben preocuparse de en qué medida
ellos mismos estan transmitiendo modelos injustos en las relaciones mujer-hombre.
Lo mas importante, en términos educativos, es lo que uno hace, no tanto lo que uno
dice o piensa.

3.2. ENTRE 6 Y 10-12 ANOS

En este periodo no ocurren fendmenos especiales sino que se da una conti-
nuidad y progreso de los anteriores. Sin embargo, queremos comentar en este pun-
to, sin que sea exclusivo de este periodo, las manifestaciones del comportamiento
sexual. En estas edades no podemos hablar de deseo sexual en sentido neto. Como
dice Félix Lopez, en la sexualidad infantil debemos hablar en todo caso de una di-
mension sexual-afectivo-social. El deseo sexual como tal, organizado, dirigido a la
bisqueda de satisfaccion sexual en el otro, aparece a partir de la pubertad. El error
que muchas veces cometen los adultos es proyectar criterios de sexualidad adulta a
las manifestaciones sexuales infantiles que evidentemente tienen otro sentido. La
respuesta sexual, desde un punto de vista fisiolégico, esta organizada desde muy
temprano, incluso antes del nacimiento. Sus manifestaciones son observables des-
de los primeros dias a través de las erecciones en los nifios, suponemos que existen
reacciones parecidas en las nifias que no se pueden observar al ser sus genitales
internos. Una cuestion discutida es si existen orgasmos en nifios. Algunos auto-
res se inclinan a pensar que si, mientras otros piensan que pueden ser reacciones
similares. En cualquier caso el comportamiento autoerético es una de las mani-
festaciones sexuales infantiles que sin duda forma parte de la sexualidad infantil.
Esta, como otras instancias psicolégicas infantiles, es egocéntrica, es decir, que
esta centrada en si mismo y no puede tener en cuenta a los demas. Es autoerética,
que significa que es un placer producido a si mismo. Es pregenital, que quiere decir que
el comportamiento sexual todavia no estd organizado de una manera adulta. El
autoerotismo supone descubrimiento del propio cuerpo, descarga de tensién, bus-
queda de placer.
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Respecto a la educacion afectivo-sexual, la mayor dificultad del compor-
tamiento sexual infantil radica en la incomprension que existe respecto al mismo.
En general muchos adultos piensan que los nifios no deben tener ningln tipo de
comportamiento sexual. En caso de que se observe alguna manifestacion en este
sentido, indicaria alguna forma de desvio que necesariamente hay que corregir. Esta
falsa creencia impide comprender la sexualidad infantil y el sentido que esta tiene
en el desarrollo general. Respecto a las personas con discapacidad, existe el mito de
que su sexualidad es mas potente e incontrolable, por ello cualquier manifestacion
precoz asusta mucho mas y, en general, se es mas vehemente en reprimirla. La indi-
cacion educativa que mas se ajusta a los conocimientos que poseemos es considerar
los comportamientos sexuales infantiles como una manifestacion positiva propia de
este momento de la evolucidn, que enriquece a la persona y que tiene su funcion
en el desarrollo.

Otra manifestacion del comportamiento sexual infantil es el juego sexual. EL
nifio va descubriendo el mundo que le rodea, por tanto descubre su propio cuerpo,
pero pronto descubre el cuerpo del otro que es distinto al de él o ella. La curiosidad
del descubrimiento le mueve a explorar, a explicarse la diferencia, y lo hace a través
de los juegos sexuales infantiles. Estos juegos sexuales no suelen ser comprendidos
en muchas ocasiones, sobre todo cuando se les “pilla” a algunos en ellos. Como he-
mos dicho antes, muchos adultos aplican criterios de adultos a la sexualidad infantil,
distorsionando la realidad. Los nifios que estdan manteniendo juegos sexuales no
estan manteniendo una relacion sexual adulta. Simplemente estan explorando, estan
tratando de explicarse las diferencias, estan jugando y este juego resulta placentero.
Cuando la persona que es “descubierta” en juegos sexuales, posee algln tipo de
discapacidad, el peso del mito de la sexualidad de las personas con discapacidad cae
sobre él-ella y cunde el panico pensando que la precocidad es fruto de la discapaci-
dad. Por tanto, si en estas edades la sexualidad infantil no suele comprenderse bien,
en el caso de la discapacidad el desenfoque es grave.

Hacer educacion afectivo-sexual en este espacio supone comprender el sen-
tido y respetar las manifestaciones sexuales infantiles, tratando de comprender que
estas, en cada edad, tienen sentido en si mismas.

3.3. LA SEXUALIDAD EN LA PUBERTAD

Llegamos al momento de la pubertad. Todavia hay quien piensa que la sexua-
lidad comienza en este momento, pero ya hemos visto, muy a grandes rasgos, algu-
nas de las cosas que ocurren en la sexualidad de los nifios. En general, se ha tendido
a pensar que la adolescencia es una edad dificil y peligrosa porque es precisamente
el inicio de la sexualidad. Solo las personas que no comprenden su evolucién, o que
siguen presas de prejuicios o ideas erroneas, pueden pensar de tal manera.
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La adolescencia se inicia en la pubertad y esta es la continuacién del proceso
de sexuacion que se inicid en el comienzo mismo de la existencia, como ya hemos
visto. Veamos qué ocurre en esta etapa.

3.4. DE 12 A 16 ANOS

En este periodo lo fundamental va ser el cambio corporal. El programa gené-
tico dispara en este momento los cambios biofisiolégicos que convertiran el cuerpo
de nifio o nifa en el de hombre o mujer. En este periodo la nueva conformacion de
los cuerpos replantea y reafirma la identidad sexual.

Una caracteristica importante de este periodo es que aparece el erotismo
puberal. El relanzamiento del sistema endocrino hace aparecer el deseo sexual con
particular intensidad.

Desde el punto de vista de la educacién afectivo-sexual los objetivos son
claros. En primer lugar es necesario informar de los cambios antes de que se pro-
duzcan. No es lo mismo vivir y esperar los cambios corporales con alegria, con
conocimiento, que de una manera semiclandestina y angustiada. En segundo lugar,
la pujanza del deseo se va a expresar claramente. El autoerotismo (la masturbacion)
es una de las primeras formas de comportamiento sexual adolescente. En él, ademas
de sus funciones de descarga de tensiones y del placer de la respuesta sexual, hay
una proyeccion heteroerdtica, es decir, el erotismo se dirige hacia otras personas a
través de la fantasia. Es, ya en este momento, cuando las fantasias estan orientadas
como heterosexuales, bisexuales u homosexuales.

La respuesta sexual humana es uno de los efectos de la nueva organizacion
fisiologica que se da en la pubertad. Esta compuesta por tres fases: deseo, excita-
cién y orgasmo.

Deseo es la fase en la que se produce la motivacion que lleva a las personas
a la basqueda de satisfaccion sexual. El deseo esta directamente relacionado con
la testosterona, que es una hormona sexual y que estd presente tanto en hombres
como en mujeres. El deseo sexual varia. Es un sistema que se enciende y se apaga
a lo largo del tiempo. Cuando el sistema estd encendido, se es mas receptivo a la
estimulacion erotica, es decir, uno reacciona, es mas sensible a las situaciones o
mensajes eroticos. El deseo se suele expresar en forma de fantasias sexuales.

Excitacion es la fase que produce una serie de cambios que son efecto di-
recto del deseo sexual. Los cambios fisiologicos mas evidentes en esta fase son la
tumefaccion y lubricacion vaginal en las mujeres y la ereccion en los hombres. Se
dan otros cambios también muy importantes pero no tan evidentes. En esta fase la
tensidn sexual se va incrementando considerablemente llegando de esta manera a un
maximo que desencadenard la siguiente fase.
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Orgasmo es la fase donde se produce la descarga de la tension acumulada en
las fases anteriores. Se produce a través de contracciones generalmente muy pla-
centeras y supone el final del ciclo fisiolégico de la respuesta sexual, por tanto, la
vuelta a la normalidad.

La respuesta sexual como tal es una funcién del organismo perfectamente
natural, organizada y regida por el sistema nervioso central, que tiene una dinamica
y una expresion propia. Por tanto, es una respuesta humana que no puede anularse.
Sin embargo, como es evidente, toda vivencia humana pasa por su organizacion
psicolégica. Un objetivo basico de la educacion afectivo-sexual es hacer posible
que cada persona sea capaz de regular sus propias necesidades sexuales aplazando,
evitando o satisfaciendo los deseos segin los momentos o las situaciones.

El problema que ha existido durante mucho tiempo es que un cimulo de ideas
erroneas, de falsas creencias, de tabuizacion de todo lo relacionado con el sexo, ha
impedido observar y comprender la respuesta sexual humana con naturalidad, como
cualquier otra actividad humana.

La respuesta sexual humana se puede expresar de dos maneras: de forma au-
toerdtica (masturbacién) o de forma heteroerética o compartida.

3.4.1. El autoerotismo

Como ya hemos dicho, uno de los primeros comportamientos sexuales es la
masturbacion. En nuestra cultura esta forma de expresion sexual ha sido estigma-
tizada desde el siglo xviir de una manera absurda. En el siglo x1x, se vertieron sobre
ella una serie de necedades seudocientificas, que hoy sabemos cientificamente que
son falsas. Sin embargo, la inercia de aquellas ideas, unidas a una moral sexual fuer-
temente restrictiva, ha hecho de la masturbacién un tema conflictivo.

Ya hemos comentado que en la infancia se dan comportamientos autoeréticos
dirigidos a una obtencidn difusa de placer. Sin embargo, es en la adolescencia cuan-
do la masturbacion aparece como expresion de la respuesta sexual.

Podemos definir la masturbacion como un conjunto de comportamientos
de autoestimulacién dirigidos a la obtencion de satisfaccion sexual a través de
la activacion del ciclo psicofisiolégico de la respuesta sexual: deseo, excitacion y
orgasmo.

Una caracteristica del autoerotismo adolescente, que podria resultar para-
déjica, es que ain tratandose de un erotismo dirigido hacia uno mismo, tiene una
proyeccion heteroerética, es decir, dirigida hacia otro, a través de la aparicién de la
fantasia. Generalmente la masturbacién va acompaiiada de fantasias que represen-
tan actividades compartidas. Ahora bien, no siempre es asi. La masturbacion a veces
tan solo tiene como funcion la descarga de tension fisiologica.
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3.5. DE 16 ANOS EN ADELANTE

La sexualidad se hace adulta. El deseo sexual esta presente y se expresa de di-
versas formas, esta mediatizado por procesos biofisioldgicos, cognitivo-lingiiisticos
y afectivos. Por eso decimos que el desarrollo psicosexual es personal e irrepetible.

3.5.1. Las relaciones sexuales compartidas

A medida que una persona madura, el erotismo es proyectado hacia los de-
mas. Ya en este momento y como efecto del propio desarrollo, el erotismo esta
abierto a los estimulos eroticos externos, se reacciona ante ellos y por tanto se
busca el intercambio sexual con otras personas. A diferencia de los animales, en los
seres humanos el deseo, la satisfaccion sexual, estan mediatizados por elementos
psicologicos. Llegar a tener relaciones sexuales con otras personas pasa por un
proceso psicolégico, a veces complicado, en el que estan implicados aspectos de la
personalidad, de la manera de ser de cada uno.

El tema de las relaciones sexuales compartidas en la adolescencia es un tema
no resuelto en nuestra sociedad. Es realmente conflictivo. La cuestion estriba en el
hecho de que el comportamiento sexual compartido se considera una actividad de
personas adultas independientes. En nuestra sociedad la adolescencia se prolonga
excesivamente y la posibilidad de independencia, en la medida en que depende
fuertemente de la economia, es francamente dificil. Multitud de jévenes viven y de-
penden de sus padres hasta edades muy avanzadas. La sociedad actual, en términos
generales, trata de impedir el comportamiento sexual de personas cuya evolucion,
en cierto modo, exige este tipo de experiencias vitales. Si esto es asi, lo es mucho
mas en el mundo de la discapacidad. Si se me permite una critica constructiva, en
general observamos que a las personas con discapacidad se les trata permanente-
mente como a nifios. Se les niega a menudo su estatus de persona adulta. Por tanto
no se les concede el derecho, ni el apoyo necesario, para tratar de organizar su vida
afectivo-sexual. Sin querer dar recetas definitivas, algo por lo demas imposible, y
siendo respetuoso con las diferentes formas de pensar, vamos a tratar de desbrozar
esta cuestion.

La actividad sexual tiene dos claras dimensiones: la bisqueda del placer y la
fecundidad. Desde este punto de vista es necesario discriminar claramente las dos.
La motivacion mas frecuente cuando se mantienen relaciones sexuales es la bsque-
da del placer, el compartir intimidad, carifio, ternura. La fecundidad nos permite
desarrollar nuestra capacidad de tener hijos, algo fascinante cuando son deseados.
El problema viene cuando ambas dimensiones se confunden. Generalmente el miedo
desmedido al embarazo, comprensible por otro lado, trata de negar y de restringir
al maximo la sexualidad en estas edades. La cuestion es que no por ello se solu-
ciona el problema. Debemos reconocer que la sexualidad es algo que construye al
ser humano, sea cual sea su situacion. Ya hemos dicho que el impulso no se puede
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negar. Sin embargo se puede autorregular. Precisamente este es uno de los puntos
mas delicados de la sexualidad de las personas con discapacidad ;Hasta qué punto
son capaces de autorregulacion? Sera sin duda el grado de discapacidad y de cada
situacion en concreto.

Como hemos dicho, es muy importante discriminar la intencién principal que
subyace a la actividad sexual, que generalmente es la blsqueda del placer, de inti-
midad, de proximidad, de carifio, etc. Solo en determinados momentos de la vida,
se mantienen relaciones con la intencionalidad de tener un hijo. Para hacer posi-
ble esta diferenciacién es necesario tener recursos para poder organizar la propia
sexualidad. Estos son los métodos anticonceptivos. Ellos permiten decidir sobre la
intencion que queremos dar a nuestra actividad sexual compartida. Pasini dijo que
utilizar un método anticonceptivo supone cerrar voluntariamente la puerta de la
fecundidad y abrir de par en par la puerta de los afectos y el placer.

A partir de aqui, es de interés observar los afectos que se asocian al compor-
tamiento sexual. La atraccion interpersonal, el deseo, el apego, el enamoramiento,
el amor, son afectos que se asocian en mayor o menor medida, simultdnea o alter-
nativamente, al deseo sexual. Asi como hemos visto que la sexualidad entendida
como basqueda de placer, se expresa a través del deseo de satisfaccion sexual ge-
neralmente dirigida hacia otras personas, otro tema importante en la sexualidad es
el de los afectos.

Los seres humanos tenemos dos necesidades basicas, entre otras: la necesidad
de satisfaccion sexual y la necesidad de querer y sentirnos queridos. Cuando habla-
bamos del afecto en los primeros momentos de la vida, deciamos que la comunica-
cion, el contacto fisico, es esencial en la génesis de la sequridad emocional. En este
momento de la adolescencia se siente también como una importante necesidad, el
carifio, la proximidad fisica, la intimidad. El enamoramiento es uno de los fenome-
nos incipientes en estas edades. Lo veremos mas adelante.

Hacer educacion afectivo-sexual en este periodo significa mantener un clima
favorable y natural hacia la expresion de la sexualidad. Como en cualquier orden
de cosas los adolescentes necesitan informacién para comprender los fendmenos
que ocurren y sobre todo de aquellos que les afectan tan directamente como es la
sexualidad. Sin embargo, la informacion no es suficiente si no va acompafiada de un
entorno de confianza y de seguridad. Numerosos estudios informan de la importancia
de generar una actitud positiva hacia la sexualidad. Se trata fundamentalmente de
comprender y respetar el desarrollo y de estar cerca, a disposicion del/de la adoles-
cente. Hay areas donde no se puede ni se debe entrar, como es la intimidad sexual
de los comportamientos. Sin embargo, vale la pena contribuir a que el desarrollo
psicosexual se produzca de una manera abierta y saludable.

Hasta aqui hemos visto a grandes rasgos la evolucién del comportamiento
sexual. Ninguno de los acontecimientos descritos son ajenos a una persona con
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discapacidad. Insistimos en que tal vez los ritmos y el grado de discapacidad per-
sonalizan el proceso. Respecto a la educacion afectivo-sexual probablemente haya
que hacer un esfuerzo de adaptacién a la persona con discapacidad en aquellos
aspectos de la educacion afectivo-sexual que requieran explicaciones concretas, es
decir, en los que la inteligencia tenga mayor peso. Sin embargo, por el hecho de ser
cuestiones relacionadas con la sexualidad, no debe considerarse como algo diferen-
te a las dificultades que las personas con discapacidad tengan en el aprendizaje y
comprensién de otros aspectos.

La sexualidad de la persona con discapacidad va a estar mediatizada por estos
factores al igual que el resto de las personas. Por eso encontraremos personas con
discapacidad con mayor o menor inquietud hacia la sexualidad, con mayor o menor
necesidad sexual, con mayor o menor expresion sexual, del mismo modo que el resto
de las personas.

3.7. CONCLUSIONES AL DESARROLLO

1.- La sexualidad no solo tiene que ver con lo que habitualmente entendemos
por relaciones sexuales sino que es el modo en que vivimos el hecho de
ser mujer u hombre.

2.- La sexualidad es una fuente de riqueza en el desarrollo personal.

3.- El deseo sexual que aparece nitidamente en la pubertad es una fuerte
motivacion que dirige a las personas a la blsqueda de satisfaccion sexual.
La educacion afectivo-sexual debe ayudar a canalizarlo. El deseo sexual
no necesariamente exige la satisfaccion directa, puede tener diferentes
destinos, puede ser reconducido, aplazado e incluso reprimido. El impul-
so sexual no es necesariamente peligroso. La clinica indica que es mas
perniciosa la firme represion del deseo, es decir, la probabilidad de riesgo
de trastornos psicologicos es mayor que su libre expresion. A menudo la
prensa ilustra esta afirmacion.

4.- Hay algunos afectos que estan mas relacionados que otros con el deseo
sexual, por ejemplo el amor, el enamoramiento, el apego, la atraccion
interpersonal. Por tanto, se establecen dos necesidades basicas en todo
ser humano: la necesidad de querer y ser querido y la necesidad de satis-
faccion sexual. En determinados momentos de la vida pueden ir separadas
o0 juntas. Cuando se establece una pareja emocionalmente estable general-
mente coinciden las dos.
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4. LA SEXUALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

En este punto vamos a tratar de concretar un poco y acercarnos mas a las
dificultades concretas y a los miedos mas habituales. La evolucion de la sexualidad
descrita anteriormente nos puede servir de referencia. Es importante sentar algunos
principios basicos en este campo.

En primer lugar, el deseo sexual no es una fuerza siniestra y peligrosa que
haya que combatir, como se ha hecho ver en épocas pasadas. El deseo sexual es una
motivacion, una realidad humana que esta ahi. No se puede negar ni ocultar. Debe
ser canalizado a través de la socializacion y de la educacion afectivo-sexual. Se va a
manifestar siempre de una manera o de otra, sea cual sea el grado de discapacidad.
Por otro lado, el deseo es muy variable, varia por razones fisicas o psicoldgicas de tal
modo que, en algunos momentos y en algunas personas, puede ser débil o intenso,
pero la variabilidad de necesidades sexuales en funcion del deseo es grande. Para
entender la sexualidad es realmente importante comprender el deseo sexual y sus
manifestaciones.

Cuando hablamos de sexualidad en personas con discapacidad, da la impre-
sion de que se pintan las cosas excesivamente de rosa. Probablemente se debe al
esfuerzo de sacar a flote un tema tan oculto. Sin embargo creo que hay que ser enor-
memente realistas. Las posibilidades de tener una vida sexual mas o menos amplia
va a depender sin duda del grado y del tipo de discapacidad.

Un objetivo basico de toda persona con o sin discapacidad es desarrollar la
mejor posibilidad de si mismo. Las familias y los profesionales que se relacionan
con personas con discapacidad deben colaborar con este compromiso. El esfuerzo
consiste en impulsarles en todos los aspectos de la vida, lo mas lejos posible en
funcion de sus propias posibilidades. Algunos, bajo la etiqueta de “personas con
discapacidad”, estan condenados a su minima expresion.

El reto ante la sexualidad consiste en perderle el miedo, sin perder de vista
los riesgos. Hemos visto, a grandes rasgos, el desarrollo de la sexualidad. La cuestion
se plantea de la siguiente manera: ;hasta donde podria llegar en su sexualidad mi
hijo-a con discapacidad, en funcién de su propia discapacidad y en funcién de sus
propias necesidades?

Veamos algunas posibilidades. Es importante asumir que en la mayoria de las
personas es necesario un cierto grado de satisfaccion directa, salvo que voluntaria-
mente se quiera prescindir de ella. Una fuente de satisfaccion directa es la mastur-
bacion y como tal juega su funcion. Es mas frecuente en unas edades que en otras.
En general, como ya hemos comentado, ha tenido muy mala prensa de forma infun-
dada. Desde un punto de vista cientifico no hay ningn motivo como para pensar
que pueda ser perjudicial. El organismo se autorregula, por tanto, no suele existir
el riesgo de una masturbacion excesiva. Tan solo en algunos casos la masturbacion
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compulsiva puede ser sintoma de algin conflicto. En ese caso lo mejor es consultar
a un especialista.

La masturbacion es un comportamiento sexual habitual al comienzo de la
adolescencia y se da con mayor frecuencia en chicos que en chicas. No es necesa-
riamente un comportamiento adolescente. Es una forma de satisfaccion sexual que
suele ser frecuente en personas de cualquier edad, que por las razones que sea no
pueden relacionarse sexualmente con otras personas. También es utilizada aln te-
niendo pareja, aunque, como es evidente, de forma menos frecuente.

Lo mas importante es comprender cuél es la funcién que cumple la masturba-
cién y ser respetuosos con su expresion. Es un comportamiento intimo y por tanto
debe realizarse en intimidad. La espontaneidad de algunas personas con discapa-
cidad les lleva a hacerlo a veces ante otras personas. Es evidente que esta actitud
debe ser educada, haciéndole comprender que es un comportamiento privado. Algu-
nas personas con discapacidad no pasaran nunca de este nivel, probablemente los
mas profundos. Otros proyectaran su deseo sexual hacia otras personas.

4.1. EL COMPORTAMIENTO SEXUAL COMPARTIDO

Siendo realistas, ni todas las personas con discapacidad van a tener la posi-
bilidad de mantener relaciones sexuales compartidas, ni es “obligatorio” que todos
las tengan. Todo depende del grado y tipo de discapacidad. Se trata de desarrollar
la mejor posibilidad de uno mismo. Por ello seria injusto que por falsas creencias,
exceso de paternalismo o miedos infundados se impidiese activamente organizar su
vida afectivo-sexual a personas capacitadas para ello, a pesar de su discapacidad.
Del mismo modo, seria también injusto no proteger a personas con escasos recursos
de experiencias negativas en relaciones asimétricas, es decir, cuando es otro el que
impone el deseo. Para compartir la sexualidad con otra persona es necesario un
cierto grado de autonomia.

Una forma de comportamiento sexual compartido es la heterosexualidad, es
decir, la sexualidad compartida entre personas de diferente sexo... Las personas, con
discapacidad o no, no van buscando frenéticamente actividad sexual, salvo casos
muy concretos. Respecto a las personas con discapacidad pareceria que es asi por-
que son, en general, muy espontaneos. Sus manifestaciones en muchos casos son
mal interpretadas por las personas de su entorno. Lo que ocurre es que uno se puede
encontrar involucrado en determinadas situaciones donde es posible la actividad
sexual. El comienzo de la misma es tremendamente variable. Cuando preguntamos a
las personas la edad de inicio de su actividad sexual, encontramos quienes se inicia-
ron muy pronto, quince, dieciséis afios, y otras que lo hicieron muy tarde, mas alla
de los treinta. Nos remitimos al punto anterior 3.5.1.

El deseo sexual compartido tiene una modalidad que es la homosexualidad.
Esta sigue siendo incomprendida y mas en la discapacidad. A veces se piensa que
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la homosexualidad es consecuencia de la discapacidad y evidentemente no es asi.
El deseo se orienta tempranamente, se cree que en torno a la pubertad. Existe una
proporcion determinada de homosexuales en la poblacién general. La homosexua-
lidad es una manera de vivir la sexualidad. Entre las personas con discapacidad
probablemente no se da una proporcién mayor de homosexuales. No obstante con-
viene distinguir lo que es un comportamiento predominantemente homosexual, de
lo que son contactos esporadicos entre personas del mismo sexo. En ocasiones es el
propio medio quien las provoca, cuando este no ofrece otras oportunidades. Estas
relaciones se suelen dar generalmente en internados o instituciones y no significa
que quienes las mantienen tengan necesariamente una orientacion del deseo ho-
mosexual. En principio cualquier experiencia sexual que sea consentida por ambas
personas es aceptable. Sin duda, habria que tratar por todos los medios de evitar,
imposiciones, coacciones o explotacion.

4.2. LA AFECTIVIDAD

Los tedricos de la sexualidad humana suelen separar los aspectos relacionados
con el deseo sexual de aquellos relacionados con la afectividad por razones didacti-
cas, para poder explicarlo mejor. Sin embargo, en la realidad observamos que ambos
aspectos generalmente van unidos. EL comportamiento sexual se da, en general, en
el contexto de relaciones de afectividad. El enamoramiento, el amor, no es otra cosa
que el impulso que nos mueve a establecer un vinculo intimo con otra persona con el
fin de cubrir nuestra necesidad de seguridad emocional. En realidad es la misma re-
lacion que el nifio establece con su madre desde el mismo momento del nacimiento.
Esta relacion es fundamental porque de ella depende la supervivencia. Los cuidados,
la sensacion de seguridad que recibimos de quien nos cuida son vitales. De ello tam-
bién depende nuestra capacidad de cuidar, de mimar y de querer.

Pues bien, en realidad, todos dependemos en mayor o menor medida de ese
grado de estabilidad y de seguridad emocional que nos aportan las personas mas
proximas, aquellas con las que establecemos mayor intimidad.

El enamoramiento no es otra cosa que los sentimientos que surgen cuando
estamos ante la persona que intuimos que nos va a aportar esa seguridad indispen-
sable para nuestra vida. ELl enamoramiento es un “estado” pasajero que permite que
se produzca el vinculo. EL amor es el sentimiento estable que perdura. Por ello la
pareja, posiblemente, es la relacion privilegiada con la que se establece un mayor
grado de intimidad.

El comportamiento sexual, dentro de este contexto, aporta un nivel de comu-
nicacion especial. En la vinculacion afectiva el contacto fisico, las caricias, el com-
partir uno de los aspectos mas intimos de la naturaleza humana, es algo esencial.
Tal vez ahora podamos comprender mejor por qué la sexualidad tiene esta funcion
que es independiente de la reproduccion.
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Pues bien, en las personas con discapacidad nos deberiamos plantear hasta
que punto es posible que construyan su propia organizacion afectiva, de la cual
tenemos que decir que es una necesidad basica y vital, para su propio equilibrio.
Dependera sin duda del grado de autonomia y del apoyo que puedan recibir.

Tal y como hemos planteado las cosas hasta aqui, vemos que afectividad y
sexualidad son necesidades basicas que humanizan a las personas.

4.3. LA FECUNDIDAD

Hemos visto como el comportamiento sexual tiene un claro sentido en el
equilibrio emocional. Desearia haber colaborado a comprender mejor como es nece-
sario separar la funcion sexual de la fecundidad.

La fecundidad, es decir, la capacidad de tener hijos, es una opcién personal,
es un acto de responsabilidad. La paternidad responsable supone la valoracion de
hasta qué punto uno, en un momento determinado, esta en condiciones de tener un
hijo, o es el momento mas adecuado para tenerlo. Los métodos anticonceptivos son
tan solo un recurso para poder decidir sobre la propia fecundidad.

A nadie se le escapa que en la discapacidad, la cuestion se centra en la inca-
pacidad, en muchos casos, de tomar este tipo de decisiones. Son otros los que deben
decidir, padres, tutores, etc. Ahi esta el reto.

Si consideramos que el comportamiento sexual tiene un claro sentido en el
desarrollo personal de las personas con discapacidad, pero que es mas que dudoso
que tenga capacidad de decidiry, en su caso, responsabilizarse de un posible hijo, la
cuestion se centraria en abrir y proteger el comportamiento afectivo-sexual y cerrar
la posibilidad de la reproduccién, a través de un método anticonceptivo o incluso
la esterilizacion.

Este tipo de decisiones, no cabe duda, requiere valentia por parte de los
padres o tutores. Desde mi punto de vista, estas situaciones generan bastante an-
gustia entre los responsables y en muchos casos se reacciona ocultando el tema,
magnificando los problemas o “cortando por lo sano”, cuyas consecuencias son, a
veces, peores.

Llegado este momento la educacidon afectivo-sexual deberia haber provisto de
los recursos necesarios para vivir una sexualidad satisfactoria, sin riesgos. No debe
potenciar, obligar, exigir actividad sexual, ni siquiera proponérselo como objetivo.
Desde mi punto de vista, tan solo se trata de observar, de estar presente, de estar
cerca, de ofrecer recursos. Cada persona desarrolla su propia sexualidad, dnica e
irrepetible.

27



28

SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

4.4, LOS METODOS ANTICONCEPTIVOS

A continuacién voy a plantear una breve revision de los métodos anticon-
ceptivos que sin duda sera insuficiente. Llegado el caso, cuando padres o tutores se
planteen esta cuestion deberan acudir a los servicios sanitarios adecuados para ser
debidamente asesorados.

Los métodos se dividen en dos grupos:

a) Métodos que dependen del coito. En este grupo estan comprendidos aque-
llos métodos cuya utilizacion se realiza en relacién al coito, es decir,
inmediatamente antes del mismo. En este grupo estan los que denomi-
namos “métodos barrera”: preservativos, diafragmas, espermicidas, etc.
Se llaman asi porque su uso depende de si va a tener lugar el coito en la
relacion.

b) Métodos que no dependen del coito. En este grupo estan los métodos que
se suelen considerar mas seguros. Su utilizaciéon no depende directamente
del coito, son métodos que se utilizan con independencia de que haya
coito o no. Estos son: anovulatorios (pastillas), dispositivo intrauterino
(DIU) y los métodos radicales como la ligadura de trompas y la vasecto-
mia.

Respecto a la discapacidad, el primer grupo tiene en general dificultades
porque requiere la capacidad y la autonomia suficiente como para usar disciplina-
damente el método ante cualquier relacién coital. Tal vez este tipo de métodos es
razonablemente seguro en parejas estables, no asi cuando las relaciones sexuales
son esporadicas e inestables, que suelen ser las mas arriesgadas respecto al emba-
razo no deseado.

El sequndo grupo tiene las siguientes caracteristicas: respecto a los anovula-
torios, las pastillas, estas requieren la disciplina suficiente como para tomarlas a lo
largo del ciclo menstrual. EL DIU, sin embargo, no requiere ningln tipo de accién por
parte de la usuaria una vez colocado. Respecto a los métodos irreversibles, vamos a
hacer una consideracion aparte. Es imprescindible un asesoramiento personal ante
cada caso, hecho por especialistas.

4.5. METODOS IRREVERSIBLES. LA ESTERILIZACION

Como su nombre indica, estos métodos no son reversibles, es decir, una vez
practicados, salvo en casos muy especiales, no tienen vuelta atras. A esta accién se
le denomina también esterilizacion voluntaria. La ligadura de trompas en el caso de
las mujeres y la vasectomia en el caso de los hombres.

Las personas sin discapacidad que toman la decision de utilizar estos méto-
dos, lo hacen en ejercicio de su responsabilidad y del derecho que les asiste. En el
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caso de la discapacidad se plantea el problema ético de que son otras personas las
que tienen que tomar la decision.

Al respecto no hemos de olvidar que esta cuestion esta requlada por ley y
que, dado el caso, se requerira el asesoramiento de los técnicos, en este caso de los
abogados.

Probablemente, descartada la posibilidad de tener hijos, los métodos irre-
versibles son los mas seguros respecto al embarazo que no se desea. En cualquier
caso hay que tener cuidado a la hora de hacer generalizaciones. Cada persona es
una situacién determinada y siempre es necesario analizar cada caso para darle un
orientacion concreta, conviene por tanto consultar con el especialista.

Ahora bien, ¢cual es el problema? ;Qué es lo que dificulta tomar la decision?
No pretendo trivializar esta cuestion que no es precisamente facil. Tampoco preten-
do dar recetas imposibles. Tan solo quisiera plantear algunos puntos de reflexion.

Retomando la idea de que la educacion afectivo-sexual de las personas con
algln tipo de discapacidad debe colaborar con el desarrollo de la mejor posibilidad
de uno mismo, deberiamos pensar y asegurarnos de la funcién que desempeiia la
dimension afectivo-sexual. Es evidente que no podemos negar a nadie el derecho
a compartir la intimidad y a organizar su vida afectiva y sexual. El grado y el tipo
de discapacidad indicara hasta qué punto se podra construir una relacion de pareja
estable. EL neutralizar el riesgo de un embarazo que no se desea puede colaborar en
este sentido.

Muchas dificultades a la hora de tomar decisiones respecto a los métodos
anticonceptivos en general y la esterilizacion en particular, es la creencia de que de
ese modo se dan facilidades para el desenfreno. La reflexion la podemos establecer
tratando de analizar hasta qué punto es un miedo infundado, ;hasta qué punto es
mas un problema nuestro basado en una educacién apoyada en el miedo y los sen-
timientos de culpa?

Otro punto que considero importante es que la cuestion no debe quedar en
la esterilizacion. Para algunos, sin mayor analisis, proceden a la esterilizacion, sin
plantearse mas cosas, como una manera de “evitar problemas”. La decisién debe ba-
sarse en la idea de qué es lo que puede ser mejor para las personas de las que somos
responsables. La esterilizacion en general no es un “fin”. Es tan solo un recurso que
ayuda al equilibrio emocional. No tiene mayor sentido si no es dentro de un proceso
de socializacién e integracion.

Respecto a la esterilizacién, la persona con discapacidad debe ser consciente
en la medida de lo posible y protagonista del proceso. No conviene engafiar diciendo
que es una apendicitis u otro tipo de operacién. No conviene infantilizarles negan-
do, a priori, su capacidad de comprensidn de este asunto. Como en la mayoria de las
cosas en cuestiones sexuales, cuanta mas luz, cuanta mas claridad, mejor.
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4.6. RIESGOS

El estudio moderno de la sexualidad humana nos indica que la sexualidad
es uno de los moviles mas importantes del comportamiento humano y una fuente
de riqueza en las relaciones interpersonales. Para contrarrestar el influjo anterior
basado en la negatividad, los profesionales de la educacion afectivo-sexual muchas
veces dan una imagen excesivamente rosa de la sexualidad. Sin embargo, para no ser
ingenuos, es necesario hablar de los riesgos.

4.6.1. Embarazo no deseado

Antes comentabamos que el comportamiento sexual tiene dos funciones bien
determinadas como son la satisfaccion sexual a través de la blasqueda del placer, la
comunicacion, el afecto y la ternura y la posibilidad de reproduccion. En las relacio-
nes heterosexuales es fundamental la clara discriminacién entre ambas funciones.
El recurso primordial para ello es el uso de métodos anticonceptivos, que permite
discriminar claramente la intencionalidad de ambas.

¢Cuales son las principales dificultades? En principio el embarazo no deseado
es una dificultad en la adolescencia en general. Las causas se han estudiado bastan-
te, aunque no podemos desarrollarlas aqui. En resumen, podemos decir que en gene-
ral la falta de confianza entre adolescentes y adultos (padres, educadores) es una de
las causas mas claras. EL no querer darse cuenta de lo que pasa, el desconocimiento
del desarrollo psicosexual de los jovenes, el no querer agarrar el toro por los cuernos
son motivos relacionados con el riesgo de embarazo no deseado.

Las dificultades en las personas con discapacidad se relacionan con el grado
de autonomia que les permita un uso adecuado de cada tipo de método. En los ni-
veles limite de la discapacidad, evidentemente existen mas posibilidades de un uso
convencional de métodos anticonceptivos. Conocemos algunas experiencias en las
que ha sido posible el uso de preservativos, después de un adecuado aprendizaje. Un
punto que es polémico, pero sobre el que hay que reflexionar, es la posibilidad de
uso de métodos irreversibles que desarrollamos en otro apartado.

Si se produce un embarazo que no se desea, cualquier solucién es traumatica.
Tan solo caben dos soluciones, interrumpir voluntariamente el embarazo conforme
a la ley vigente, o proseguir el mismo. En el caso de que se opte por la segunda,
o bien la familia se hace cargo, o bien se propone la adopcién. Podriamos seguir
hablando de este tema mucho mas. Tan solo quisiera dejar bien claro que, cuando
no existe ninguna intencién de tener un hijo, el embarazo no deseado es un riesgo
que se puede evitar en gran medida. Tanto en personas con discapacidad como sin
discapacidad, existe mas riesgo cuando las personas del entorno, padres, tutores,
educadores, no afrontan la sexualidad de las personas de las que son responsables,
que cuando lo hacen. Diversas investigaciones han apoyado la idea de que cuando
los padres afrontan la sexualidad de sus hijos, es decir, cuando estos hablan sincera



LA SEXUALIDAD EN LAS SOCIEDADES MODERNAS

y abiertamente de sexualidad y contracepcidn, los hijos no adelantan la edad de su
primera experiencia sexual, ahora bien, cuando llega esta experiencia son mucho
mas responsables en el uso de métodos anticonceptivos. ;Por qué no pensar que
esto mismo podria ocurrir con las personas con discapacidad? Dicho de otra forma,
vale la pena hacer educacién afectivo-sexual con ellos, adaptandola a sus niveles.
Hoy en dia tenemos recursos suficientes como para poder avanzar en este campo con
bastante seguridad. La claridad, la luz, siempre es menos arriesgada que el silencio
y el oscurantismo.

4.6.2. Los abusos sexuales

Desgraciadamente vivimos en una cultura cuyos niveles de salud sexual dejan
mucho que desear. Los abusos sexuales son un sintoma de esa ausencia de salud.
Cualquier persona puede ser victima de abusos sexuales. De hecho, podemos afirmar
a grandes rasgos que el 20% de la poblacién general ha sufrido en alglin momento
de su vida alguna forma de abuso sexual, segln la mas importante investigacion
llevada a cabo sobre abuso sexual dirigida por el Dr. Félix Lopez. De este 20% el
90% son mujeres.

Las mujeres con discapacidad probablemente son mas vulnerables al abuso,
en funcion de su propia discapacidad. El abuso se produce en una situacién desequi-
librada de poder. El fuerte se impone sobre el débil. En el caso de la discapacidad
este desequilibrio es evidente y puede ser aprovechado por personas indeseables que
a su vez poseen graves dificultades sexuales. El abuso sexual, que es ante todo un
abuso de poder, se suele mantener oculto a través de amenazas y de intimidacion.
Probablemente es mas facil ocultar ese tipo de relaciones sexuales en personas con
discapacidad. Debemos ser conscientes de que las personas que abusan sexualmente
no solo son desalmados y desconocidos. En una proporcién alta, se comprueba que
los abusadores pueden ser personas muy préximas a la victima: familiares, vecinos,
cuidadores, etc.

El abuso sexual no necesariamente es una experiencia traumatica. Las inves-
tigaciones nos indican que la gravedad depende del tipo de abuso, que puede ir de
simples caricias y tocamientos, hasta violaciones violentas.

:Qué hacer ante ello? En principio, creo que se debe tomar la cuestion con
serenidad. En realidad todas las personas podriamos ser victimas de abuso sexual en
cualquier momento de nuestra vida. Es evidente que las mujeres tienen mas proba-
bilidad.

Aquellas personas que se atemorizan ante la sexualidad, reaccionaran tra-
tando de cortar por lo sano, sometiendo a su hijo-a a una vigilancia extrema. En
relacion a la filosofia que hemos tratado de desarrollar en estas paginas, seria peor
el remedio que la enfermedad. Por otro lado, podemos afirmar que la mejor preven-
cién es hacer de la sexualidad un tema natural como cualquier otro que afecta a
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nuestra vida. Dicho de otra manera, cuando una persona ha tenido la oportunidad
de haber recibido educacion afectivo-sexual, es decir, ha podido hablar de ello,
sacarlo a la luz, los posibles efectos traumaticos de los abusos son menores. La edu-
cacion afectivo-sexual ofrece recursos para defenderse de esas situaciones, permite
no acobardarse ante la intimidacién y pedir ayuda, con lo cual se evitan situaciones
mantenidas y angustiantes de abuso.

Aquellas personas que tienen tabuizada su sexualidad, que la viven como algo
siniestro, estan mas desprotegidas ante los abusos y agresiones sexuales. Tendran
menos recursos para abordar y salirse de esa situacion y la probabilidad de la inten-
sidad del trauma es mayor.

En cualquier caso, todos debemos proteger a aquellas personas que pueden
estar en mayor situacion de riesgo, adoptando medidas razonables de seguridad, sin
que suponga una asfixia o un estrangulamiento del desarrollo.

4.6.3. Enfermedades de transmision sexual

No cabe duda de que este es un riesgo de la actividad sexual que afecta a to-
das las personas que son sexualmente activas. Actualmente las medidas preventivas
para la mayoria de la enfermedades de transmision sexual son eficaces, asi como sus
tratamientos. Es evidente que la excepcion, hoy por hoy, es el sida. Seria tedioso
desarrollar aqui este tema, sin embargo, debemos aplicar todas las recomendaciones
que los responsables sanitarios del tema proponen. En el campo de la discapacidad,
creo que esta cuestion merece un asesoramiento personal, caso a caso por un es-
pecialista.

5. EPILOGO

Ante todo quisiera decir que el tema de la sexualidad es muy amplio. Tiene
miltiples enfoques y se debe estudiar desde distintas disciplinas. Por tanto, esta
pequefia guia tan solo ha pretendido ofrecer una breve panordmica del desarrollo
general de la sexualidad. El objetivo no ha sido dar respuestas cerradas a las distin-
tas cuestiones, sino ofrecer argumentos para la reflexion, basados en las ideas mas
actuales sobre la sexualidad.

El tema de la sexualidad de las personas con discapacidad ha sido tremenda-
mente silenciado. Afortunadamente se estan haciendo esfuerzos importantes para
sacarlo a la luz. Esta situacion hace que hoy por hoy se sepa muy poco del compor-
tamiento sexual concreto de las personas con discapacidad. Probablemente esto se
debe a dos causas. En primer lugar, debido al tabl existente, y en segundo lugar, a
las dificultades propias del tema sobre todo si nos referimos a los niveles mas pro-
fundos de discapacidad.
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No obstante, sabemos que la sexualidad no es un tema “especial” dentro del
campo de la discapacidad. El tema esencial de la discapacidad es la INTEGRACION.
La sexualidad no es mas que un nivel dentro del desarrollo personal. Este solo es
posible si es posible la integracion social de las personas con dificultades. La socie-
dad debe poder integrarlos solidariamente. Integracion supone aceptacién y apoyo.
Hemos insistido a lo largo de estas paginas en que el apoyo significa ofrecer los
recursos necesarios para el desarrollo de la mejor posibilidad de uno mismo. Esta
posibilidad esta mediatizada por la naturaleza misma de la discapacidad, por ello,
como sabemos, existen mayores o menores limitaciones. Sin embargo, el limite no
lo podemos establecer nosotros, estaria por ver. La obligacion de padres, tutores y
profesionales esta en contribuir al desarrollo de la mejor posibilidad. Creo que es un
planteamiento realista.

Respecto a la sexualidad, en mi experiencia personal, al discutir estos temas
con padres, sobre todo madres, de personas con discapacidad, generalmente se crea
una cierta frustracion, porque lo que podemos aportar tedricamente queda lejos de
la experiencia cotidiana. Es evidente, no podemos dar recetas concretas. Tenemos
que reconocer que en el campo de la sexualidad de las personas con discapaci-
dad, tenemos todavia mucho que aprender. Es imprescindible la colaboracion entre
todos.

En general, el mayor problema del abordaje de la sexualidad de las personas
con discapacidad esta relacionado con las emociones y no tanto con el conocimien-
to. Me explico, creo que son un cmulo de miedos, algunos de ellos infundados, por
parte de padres y educadores, los que estan impidiendo una aproximacién serena a
esta cuestion.

Desde mi punto de vista, debemos hacer un esfuerzo en desbrozarlos y poder
valorar mas nitidamente cual debe ser nuestra aportacion, cada uno desde su lugar,
padres, tutores, profesionales, en el desarrollo afectivo-emocional de las personas
con dificultades.

Por dltimo, y como sabemos que esta pequefia guia tiene una utilidad limi-
tada, quisiera animar desde aqui a que se utilicen otro tipo de recursos, es decir,
actividades que promocionen encuentros donde poder compartir con otros nuestros
miedos, nuestras dudas. ANIMO.
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Lo primero y ante todo querria manifestar mi agradecimiento a CADIS Huesca,
como organizadores del curso, por contar conmigo. Espero y deseo que entre todos
generemos un dialogo en torno a un tema tan apasionante como es la educacién
sexual.

También expresar mi satisfaccion al compartir mesa con Lucia y Santiago, por
el respeto profesional que me merecen y, por qué no decirlo, por la amistad que me
une a ellos.

Entre los tres trataremos de dar unas pinceladas en torno a las cuatro lineas
de intervencion que desde la Sexologia se contemplan:

1. Informacién y divulgacion.
2. Educacion sexual.
3. Asesoramiento sexual.
4. Terapia sexual y medicina sexual.
Yo me centraré en la segunda: educacion sexual, y mis compafieros en las
restantes. Eso si, mi pretensidn no es resolver dudas o presentar recetas magicas con

comodines infalibles..., todo lo contrario: espero generar muchas dudas que inviten
a la reflexion y que nos alejemos de “soluciones” o intervenciones estandarizadas.

Asi que si alguien traia ese propdsito, le pido mil disculpas por haberle de-
fraudado ya de inicio y espero que al menos “disfrute del aire acondicionado”.

Para intentar no perdernos, o mejor dicho, no perderme, he estructurado mi
exposicion en 2 apartados:

1. Obviedades no muy obvias.
2. Viaje al centro de la educacion sexual.

1. OBVIEDADES NO MUY OBVIAS

La primera obviedad en la que les invito a detenernos es la que responde a la
pregunta de squé es la educacion sexual?, y para concretar un poco mas: ;de qué
hablamos cuando hablamos de educacion sexual?

Habra quien nos diga que hablamos de anticoncepcion, de embarazos, de
contagios... de condones.... Yo, sinceramente, creo que NO. Yo creo que hablamos
de algo mucho mas “gordo”, de algo con mucha mas enjundia: hablamos de sexos,
hablamos de hombres y hablamos de mujeres; hablamos de cémo nos vivimos, nos
sentimos, nos percibimos como tales; de nuestros cuerpos, de nuestras sensaciones,
de nuestros modos de comunicar.
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Hablar de educacion sexual es hablar de gestos, de palabras, de silencios; en
una palabra, de SERES SEXUADOS EN RELACION.

Porque el sexo no es algo que se hace: una mera conducta, es algo que SE ES.
Es una CUALIDAD INHERENTE al ser humano (yo soy mujer y como tal me “muevo”
por el mundo desde que me levanto hasta que me acuesto, todos los dias de mi vida y
no solo cuando me refiero a mis genitales, mis erdticas, mis excitaciones...).

Tengo la fortuna de aproximarme dia a dia al apasionante mundo que supone
el trabajo en educacion sexual con jovenes, familias, profesionales..., tratando as-
pectos realmente esenciales de su vida.

En este sentido, en un primer momento de mis intervenciones me gusta de-
jarles claro que yo soy SEXOLOGA, que no soy ni “coitéloga” ni “genitéloga” (al
principio les despista un poco, pero luego lo asumen muy bien).

La siguiente parada u “obviedad” en la que os invito a que nos detengamos
en este breve viaje reflexivo es ¢a qué responde esta vision tan reducida de la
sexualidad y por tanto de la educacion sexual?

Este reduccionismo al que se ha visto sometida la sexualidad responde a una
vision social radical, que hace que nos movamos en los extremos:

a. 0 bien es vista la sexualidad en el polo negativo, relacionandola con la
violencia, la pornografia, los abusos, el delito, los riesgos, los miedos, las
enfermedades...

b. 0O bien es vista en el polo ilusamente positivo (igual de peligroso por su
radicalidad), uniendo a la sexualidad con el poder, el éxito, el multiorgas-
mo, el “punto G”, los “fuegos artificiales”, etc.

Nuestro objetivo con los programas de educacion sexual debe ir encaminado

a “salir” de dichos extremos y caminar hacia planteamientos mas naturales, alejados
de dichas radicalidades y dandole una visién mucho mas personal y vivencial.

En este sentido, cuando nos manejamos con grupos apreciamos una triple
reduccion de la sexualidad:

1. Sexualidad = coito (conducta jerarquizante: primera division)

2. Sexualidad = belleza (cada vez modelos mds extremos e inalcanzables)

3. Sexualidad = juventud (concepto cada vez mds acotado y rigido)

Con esta triple reduccion, la gran mayoria de las personas quedamos fuera, se
nos “saca”. Si a esto le unimos que la persona tenga una discapacidad (sea esta del
tipo que sea y en el grado que sea), os podéis imaginar el resultado.

Debemos ser participes de una nueva REVOLUCION SEXUAL, que no es mas
que la VISIBILIDAD de lo diverso, de lo heterogéneo que hay en cada uno de noso-
tros. Porque es obvio, y creo que eso no me lo discutira nadie, que una persona, por
delante de su discapacidad, es una persona, es un hombre o una mujer y como tal se
vive, se siente, se expresa y se relaciona con el mundo.
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La siguiente “estacion” de las obviedades para nuestra reflexion se refiere a
cexiste una sexualidad propia de las personas que tienen discapacidad?

Se suele tener la presuncién de que en un curso que se titula “Sexualidad y
discapacidad” asi va a ser presentada. Y que lo que se va a contemplar es lo que
tiene de especifica la sexualidad en las personas con discapacidad; tratada como una
sexualidad especial.

Por todo lo dicho anteriormente, yo sostengo que no es asi. Debo ser cohe-
rente con los planteamientos expuestos y asumir que no hay una sexualidad valida
y normalizada y otra que haya que validar (la de los sujetos con discapacidad), sino
que hay tantas sexualidades como personas.

Porque si no comenzariamos una jerarquizacion sin limites, que nos llevaria
a plantear que hay sexualidades que existen y sexualidades que no existen. A los
incluidos en esta primera categoria, se les atiende y se les da respuesta. Pero al resto
se les acabara considerando de “Segunda Division”, solo sujetos de atencién cuando
surjan problemas. Asi acabamos planteando una educacién sexual que evita riesgos
y no que potencia posibilidades.

En este sentido la educacion sexual debe ser enfocada de forma activa, es
decir, no debemos esperar a que surjan las demandas por parte de los sujetos, sino
que debemos considerarla como parte esencial del crecimiento integral de las per-
sonas.

Reflexionemos un poco mas sobre esto: ;alguien espera para ensefiar a las
personas aspectos de su autonomia personal a que estos realicen las demandas espe-
cificas?, ;sucede esto con el resto de aspectos vitales en el ambito educativo?, ;nos
quedamos a la espera de que nos demanden para ensefiar determinadas tematicas?
o0 ;por el contrario tomamos la iniciativa desde el convencimiento de la utilidad y la
necesidad de nuestras propuestas educativas?

Debemos dar un paso al frente y asumir que la educacion sexual debe plan-
tearse mas alla de las demandas de los colectivos o de las personas.

Eso si, no nos engafiemos: habra que hacer frente a las distintas respuestas
emocionales que en torno al tema se puedan originar.

En este sentido habra que entender los “miedos” que los familiares tengan,
las “reservas” que puedan expresar los profesionales que trabajen con los sujetos
de modo cotidiano y los “silencios” de los propios sujetos que constituyen el foco
central de la intervencion educativa.

Entendiendo que estas “resistencias” no se solventan en un dia... ofreciéndo-
les un programa de intervencion de “acompafiamiento” que les permita expresarse, y
generar dialogos y espacios de reflexion desde el rigor y la profesionalidad.

Cuando hablemos o nos planteemos hacer educacién sexual, deberemos ale-
jarnos de jerarquizaciones (conductas de primera: coito y de segunda: masturba-
cion), de dogmas, de permisos, de prohibiciones...
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Nuestro objetivo debe partir de la realidad individual de cada persona y en-
caminarse hacia el cultivo de sus potencialidades, hacia el desarrollo de sus posibi-
lidades personales.

El profesional de la Sexologia debe hablar de los sexos, del sexo como valor,
como diferenciacion, como elemento que nos hace @nicos.

Este viaje por las obviedades podria ser mucho mas extenso, como se pueden
imaginar, pero a modo de “presentacion” puede situarnos en cual es el “terreno”
propio de la educacion sexual y de los profesionales que la lleven a cabo, bien sea
en centros educativos o en cualquier otro ambito.

2. VIAJE AL CENTRO DE LA EDUCACION SEXUAL

Generalmente se ha equiparado la educacién sexual con dar informacién
sexual, lo cual, a mi modo de ver, es un error.

Informar sobre aspectos sexolégicos implica dotar al usuario de contenidos,
de datos... que son demandados puntualmente.

La educacion sexual implica una linea de trabajo dentro del desarrollo profe-
sional sexolégico mucho mas ambiciosa.

Debe ocuparse de incitar a las personas al descubrimiento, debe tratar de
transmitir un valor: el hecho de ser un hombre o ser una mujer. Pasando de lo pun-
tual y anecdoético a lo sistematico y ciclico.

Este proceso educativo debe llevarnos a un juego de incertidumbres, de re-
flexiones, de provocaciones...

El trabajo vy las intervenciones en educacion sexual deben ir dirigidas y deben
tener como foco principal de atencién: lo que queremos conseguir; mas que lo
que queremos evitar. La idea central seria salir de la problematizacion en la que se
encuadran las intervenciones “evitativas”, y encaminarnos hacia la validacion de
las personas, y el cultivo de sexualidades saludables, Gnicas y personales.

Parece otra obviedad, pero en los programas de educacién sexual con jovenes
casi nadie se plantea el trabajar algo tan central como es el grado de disfrute y sa-
tisfaccion que estos tienen en sus encuentros eréticos (bien sean individuales o en
pareja); eso si, todo gira en torno a los peligros, los embarazos no deseados, a los
contagios de ITG (antes llamadas ETS), etc.

0jo: yo no digo que no deban ser aspectos a trabajar, pero posiblemente acer-
candonos a ellos desde otra perspectiva. Pediria que diésemos un paso atras para
que el arbol no nos impida ver toda la amplitud del bosque.

En este sentido los profesionales de la Sexologia hemos criticado ferozmente
este reduccionismo de la sexualidad, que la confinaba a lo puramente conductual,
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genital y coital. Sin embargo, en las intervenciones de educacion sexual este modelo
tan denostado se sigue repitiendo en la practica, ya que tan solo se responde a los
peligros, al miedo...

Como expresa Carlos de la Cruz, sexdlogo de gran recorrido en estas lides de
la educacion sexual, “... mal asunto si quien tira del carro de la educacion sexual es
el miedo y el riesgo...".

Por todo esto, la educacidn sexual debe ser no solo el instrumento que nos
lleve y nos conduzca hacia la superacién o evitacion de los peligros. También el
instrumento que nos lleve hacia las potencialidades individuales, hacia las posibi-
lidades y peculiaridades que cada persona tenemos, desde las realidades en que nos
desarrollamos y que nos conforman como sujetos Gnicos.

Todo programa de Educacion Sexual debe estar constituido por una estructura
practica de intervencion que se derive de bases teéricas de sustentacion.

Este trabajo de planificacion es la parte previa y “sorda” de toda puesta en
practica.

Por ello los programas de educacién sexual deben responder previamente a
una serie de cuestiones que lo sustenten, lo estructuren y le den forma. Algunas de
ellas son:

1. ¢A quieén va dirigido el programa de Educacion Sexual? ;Quiénes son los
beneficiarios dltimos?

Generalmente, si se contempla el realizar actuaciones en un determinado
colectivo (p.e. en un centro que atiende a personas con discapacidad intelectual),
todo el trabajo se centra en ellos y se estructura el programa con un solo foco de
interés (en este caso las personas con discapacidad).

Nosotros desde nuestro planteamiento y la conviccion de que las personas nos

desarrollamos en relacion con otros, creemos que hay que aumentar y “abrir” el
q y q y

punto de mira y por lo tanto diversificar los “focos de intervencion y actuacion”.

Por supuesto que hay que trabajar con los usuarios “dltimos”, pero también
hay que desarrollar un trabajo especifico y adaptado a otros como son: sus familia-
res, los profesionales que trabajan con ellos cotidianamente, sus grupos de ocio...

De este modo los focos de intervencion y de atencidn se amplian y diver-
sifican; presentando cada uno de ellos unas caracteristicas, unos intereses, unas
preocupaciones, unos temores, unas expectativas propias y (nicas a las cuales el
programa de intervencién deberd tratar de adaptarse para dar respuesta y favorecer
su desarrollo.

Se trata de sumar, de diversificar; de asumir que las realidades son diversas y
complejas y por lo tanto nuestras respuestas educativas también deben serlo.

41



42

SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

2. ¢;Quiéen/es deben llevar a cabo las intervenciones?

La educacion sexual debe tener como criterio central la profesionalidad
y no solo sustentarse en las buenas intenciones y propésitos, que pese a ser muy
loables, no nos “aseguran” buenas metas.

En este sentido los programas de intervencion pueden contemplar y tener
diversas “puestas en practica”:

a. Pueden plantear un trabajo con cada uno de los “focos” (familias, profe-
sionales, usuarios) que forman el sistema sobre el que se desea intervenir
de manera independiente.

b. Pueden plantear un trabajo que implique la colaboracién de unos con
otros y por lo tanto que genere el encuentro de ellos dentro del proceso
educativo.

c. Puede establecerse un trabajo de mediacion, donde la intervencién la
realicen unos “focos” sobre otros, siendo el profesional de la Sexologia un
elemento intermediario y dinamizador.

Como podemos ver, las posibilidades son diversas, eso si, asumiendo que el
programa de intervencién debe ser riguroso pero “SOL0” es el punto de partida sobre
el cual se produce el crecimiento tanto personal como colectivo de modo ciclico y en
base a las demandas y necesidades que cada colectivo vaya elaborando.

Por lo dicho en este sentido, se desprende que la contextualizacion es un
elemento central y angular de todo programa de educacién sexual.

3. ¢Bajo qué objetivos debe sustentarse dicha intervencion?

Todo programa que pretenda ser de educacion sexual y responder de modo ri-
guroso, debe contemplar una serie de objetivos planificados y pormenorizados previa-
mente a la puesta en practica con los sujetos a los cuales pretende dar respuesta.

Eso si, volviendo a dejar clara la naturaleza contextualizadora que deben tener
en su base y que permitan por tanto el que cada intervencion sea Unica e irrepetible.

Dejando esto claro, cabria enumerar un decalogo de objetivos que de modo
genérico y a modo de brdjula deben ser contemplados en toda intervencién educa-
tiva:

1. La sexualidad como valor a promocionar. Diferenciando y superando la

confusion de lo que se hace y LO QUE SE ES, caminando de las conductas
a las vivencias.

2. El lenguaje sexual. Ha pasado lo peor que le puede ocurrir a una ciencia,
y es que directamente desaparece, se hace invisible, podriamos sefialar
algunos ejemplos en los que todos nos “entenderiamos”, asi, si yo os
digo: “¢Qué tal fue la primera vez?” o “cuando vas y lo haces...” y yo me
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pregunto: “;pero QUE haces?”. Y te responden: “Pues ‘eso’... Por el con-
trario, otras veces si que se nombra, pero entonces el lenguaje utilizado
no es el apropiado, y tiene un gran componente vulgar y grosero que de
nuevo “encasilla” a la sexualidad en la groseria y lo negativo. Ademas
esto es hecho sin intencion, por ejemplo cuando estamos con los bebés
(ejemplo de modos de nombrar a genitales masculinos con los nifios: pili-
la, pito, pirula...). Creo que ya ha llegado el momento de nombrar.
Potenciar actitudes de cultivo. Positivas y que conduzcan al respeto a
las sexualidades, a lo peculiar de cada uno. Generando asi debate sobre
los hechos mas que sobre los derechos; hablando no sélo de “lo que se
hace” sino de “como se vive” ya que en cualquier encuentro erético de
dos personas se dan cita no solo 2 bocas, 2 manos, 2 pieles..., se mezclan
sexos, sexualidades, en definitiva: 2 biografias. Siendo de gran relevancia
las vivencias personales, los significados que otorgamos, los valores, sen-
timientos y emociones que se ponen en juego.

Redescubrir un nuevo modelo cultural de sexualidad. Que tienda hacia
una nueva erética que trascienda el hegeménico modelo coital y reproduc-
tivo, avanzando desde lo genital hacia lo corporal.

Eliminar mitos y falacias sexuales. Ya que son campo abonado para la
frustracion, la vulnerabilidad y el trastorno. Tratando de aproximarnos
hacia la divertida diversidad, eliminando dicotomizaciones y dogmas que
nos subyuguen.

Inversion en autoestima. Teniendo como objetivo que las personas se
acaben entendiendo mejor con sus cuerpos, con sus emociones, con sus
sentimientos; evitando el aprender a ser como los demas y aprendiendo a
disfrutarse del COMO SE ES. Asumiendo el cuerpo y viendo las posibilida-
des que ofrece, no quedandonos en las dificultades y las carencias.
Trabajar el DESEO como objetivo angular. Despertando la coherencia del
propio y exclusivo deseo. Aprendiendo que cuando una practica erdtica
requiere de dos, son dos deseos distintos los que han de encontrarse (en
este sentido el deseo no puede estar sujeto a ninguna discapacidad, por lo
que el deseo es capacitante).

Desarrollar estrategias y habilidades personales y colectivas que nos
permitan aprender a reconocer situaciones de riesgo y a prevenirlas para
asi poder afrontarlas, analizarlas y resolverlas.

Potenciar el didlogo sexual. Donde la circulacion de ideas desde el res-
peto a lo diverso guie nuestras conductas y nuestras vivencias. Saliendo
de la sobrevalorada espontaneidad y caminando a la reflexion y el cultivo,
al encuentro planificado y concertado. En este sentido los roles sexuales
tradicionales y los conceptos de romanticismo unidos a espontaneidad y
falta de preparacion son claramente negativos.
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10. Reflexionar sobre la informacion manejada desde los medios de comu-
nicacién. De nuevo el discernimiento y la personalizacion seran elemen-
tos clave para manejarnos positivamente con nuestra sexualidad.

Este decalogo incluye los objetivos, que a mi modo de ver como profesional
de la Sexologia, deben ser asumidos como IMPRESCINDIBLES e INEVITABLES a
la hora de abordar cualquier intervencién que quiera llamarse de educacion sexual
desde criterios profesionales.

Eso si, alin pudiendo resultar reiterativa, querria volver a resaltar su natura-
leza “adaptativa” y “contextualizadora” que les permita dar respuesta a todas las
situaciones, colectivos, realidades..., en los que se plantee intervenir.

Asumiendo que la plasticidad y la adaptabilidad deben ser caracteristicas
angulares en ellos.

Cabria hacerse muchas mas preguntas como: ;Qué temporalizacién y periodi-
cidad le deberiamos dar? ;Qué tipo de evaluacion hariamos? ;Qué prioridades debe-
rian marcar nuestras intervenciones?,... pero el tiempo nos limita, asi que dejo para
futuras intervenciones y para su reflexion la respuesta a estas cuestiones.

A modo de conclusion

Hablar de educacion sexual es, en definitiva, hablar de TODOS los sujetos y
de TODAS las realidades. Es hablar de sexualidad en plural: de matices, de exclusi-
vidades, de valores a promocionar, de modelos a trangredir, de deseos a sincerar, de
tiempos a disfrutar,... tenga la persona una discapacidad o no la tenga.

Para finalizar me gustaria cerrar con unos versos de Silvio Rodriguez:

“NO HACEN FALTA ALAS”, Silvio Rodriguez. 1986.

No hacen falta alas
para hacer un sueiio:
basta con las manos,
basta con el pecho,
basta con las piernas
y con el empeiio.

No hacen falta alas
para ser mds bello:
basta el buen sentido
del amor inmenso.
No hacen falta alas
para alzar el vuelo.
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Antes de comenzar mi intervencién me gustaria compartir con vosotros algu-
nas cuestiones:

En primer lugar, quiero agradecer a CADIS Huesca que hayan contado conmigo
para esta mesa redonda, y no conmigo en lo personal, aunque siempre es un placer
discutir y pensar con vosotros, sino como representante o responsable de la Asesoria
Sexoldgica del Plan Municipal de Juventud del Ayuntamiento de Huesca. Que hayan
tenido tal servicio en cuenta es un buen ejemplo de que la asesoria esta cumpliendo,
al menos, uno de sus objetivos: el apoyo y la colaboracién con entidades y profesio-
nales de diversos campos en materia sexual (o sexologica).

Por otra parte, deseo haceros participes de lo contenta que estoy de poder
compartir mesa con Estefania y Santiago, con quienes ya llevo varios afios com-
partiendo horas de trabajo, madrugones y viajes en coche por toda la geografia
aragonesa con el sexo a cuestas, pero con quienes rara vez he tenido ocasion de
sentarme a discutir sobre el sentido de nuestra labor profesional en lo educativo, el
asesoramiento y lo terapéutico, esto es: los tres ejes que configuran nuestra tarea.

Este curso es, para quienes hemos formado parte del Grupo de Trabajo de
Sexualidad y Discapacidad de CADIS Huesca, el final de dos afios de reuniones y
reflexion conjunta. Pero no supone un punto y final, sino un punto y seguido en el
trabajo de algo que a quienes formamos parte de tal grupo nos parece importante
y necesario. Que estéis aqui tanta gente, profesionales y familias interesados en el
tema, es seiial de que “no somos cuatro locos a los que nos sobra tiempo para pensar
en este tipo de cosas”, sino que estamos en lo cierto y este tema merece la pena y
ha de ser tratado en profundidad.

Y, dicho esto, a lo largo de mi intervencion espero ser capaz de explicar qué
es eso del “asesoramiento sexolégico” a partir de mi experiencia en el Servicio del
Ayuntamiento de Huesca y que tal informacion nos sea de utilidad o aporte algunas
claves para entender desde donde estamos trabajando y hacia donde podemos avan-
zar al abordar la cuestion sexual en el ambito de la discapacidad.

1. SENTIDO Y OBJETIVOS DE LA ASESORIA SEXOLOGICA

La Asesoria Sexologica nace en 2003, enmarcada en el Plan de Juventud
del Ayuntamiento de Huesca, y con el fin de proporcionar una educaciéon sexual
global e integradora a toda la comunidad, con el fin de que se adquieran y
desarrollen los conocimientos y actitudes necesarios para comprender y vivir
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la sexualidad. Parte, por lo tanto, desde una premisa educativa (no sanitaria), en-
tendiendo la sexualidad como un valor a cultivar y por lo tanto educable y no como
fuente de riesgos, patologias o peligros.

En este sentido, y desde el modelo tedrico que nos ofrece la Sexologia, el
objeto de atencidon de la asesoria son los sexos, hombres y mujeres, y las relaciones
entre estos: como se sienten, viven y expresan como tales hombres y tales mujeres
y como se apafia cada uno para vivirse como este hombre o esta mujer en concreto
y relacionarse con otros hombres y otras mujeres de manera satisfactoria.

Asi, los objetivos generales de la Asesoria son los siguientes:

e Ofrecer a la poblacion joven de la ciudad de Huesca un servicio sexolégico
de atencion y asesoramiento en el ambito de la sexualidad humana.

® Proporcionar a los jovenes habilidades y estrategias de actuacién encami-
nadas a vivir la sexualidad de forma positiva, responsable y gratificante.

e Favorecer la toma de conciencia de las posibilidades de expresion de la
sexualidad libres de condicionamientos y presiones sociales y grupales, po-
tenciando la autonomia y la afirmacién personal.

e Facilitar el acceso y utilizacion de los recursos municipales y regionales
tanto preventivos como asistenciales.

e Ofertar a las instituciones y profesionales de la ciudad de Huesca apoyo y
orientacion profesionales en este terreno.

e Promover actividades culturales y educativas de cara al conocimiento de la
sexualidad como un valor humano.

2. LINEAS DE INTERVENCION DESDE LA ASESORIiA SEXOLOGICA

Desde su puesta en marcha en noviembre de 2003, el servicio se fundamen-
ta en cuatro ejes o lineas de actuacion:

1. Atencion y asesoramiento sexoldgicos

La finalidad de la asesoria de sexualidad no solo es proporcionar informacion
y asesoramiento, sino utilizar el consejo especializado —counselling- para favorecer
el desarrollo auténomo de los usuarios en situaciones especiales, facilitando su
capacidad de reflexion y ayudandoles a analizar sus necesidades y deseos y valo-
rando los recursos personales y sociales que pueden utilizar en la resolucion de sus
problemas.

Las actividades de informacion y asesoramiento se vienen realizando de forma
individual, en pareja o en pequefios grupos, en un clima de empatia, en horario de
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tarde, de 18 a 21 horas un dia a la semana, a fin de que la atencion sea compatible
con los horarios habituales de los jovenes —principales usuarios del servicio- por lo
que se requiere pedir cita previa.

Los motivos de consulta mas habituales son los relacionados con dificultades
en el ejercicio de las relaciones sexuales y problemas de inhibicién del deseo, dudas
relacionadas con la orientacion sexual del deseo erotico, dificultades a la hora de
establecer relaciones personales y por lo tanto de pareja y el dltimo con dudas pun-
tuales sobre anticoncepcién e IVE. La edad media de los usuarios esta en 25 afios y
oscila entre los 16 y los 47 afos.

Ademas de la atencion directa en la asesoria (con cita previa) muchas de las
consultas recibidas se atienden a través del correo electrénico y el teléfono. Consi-
dero que tanto el correo electrénico como la atencidon telefonica son dos vias (tiles
de informacién y asesoramiento para muchas cuestiones relacionadas con la vida
sexual. En concreto, creo que el correo electronico es una herramienta muy (Gtil que
sirve para cubrir una serie de demandas de caracter especifico y atender a una serie
de personas que por caracteristicas propias como la edad, la timidez o problemas de
horarios o proximidad, no acudirian a la Asesoria. Sirviendo, por lo tanto, como pri-
mera toma de contacto y facilitando la decisién de buscar ayuda profesional directa
en muchos casos, y como medio efectivo para resolver demandas puntuales en otros.
Aungue el tipo de atencion sea cualitativamente distinto y el tipo de demandas que
pueden solventarse a través del correo sean otras, el correo electrénico presenta una
serie de ventajas frente a la atencion personal que no han de menospreciarse como
son las siguientes:

e Garantiza el anonimato.

e Permite al usuario expresar sus dudas de forma reflexionada -escrita- y sin
la presion que pueda suponer un interlocutor —en persona o por teléfo-
no-.

e Sirve como primera toma de contacto a partir de la que acceder a otros
servicios —Asesoria, grupos de apoyo...— sin comprometer al usuario.

® Se minimizan los costes econémicos y humanos al poderse aprovechar los
recursos de otros servicios ya existentes en el Plan Municipal de Juventud.

2. Educacion sexual

De forma puntual, desde la Asesoria se han llevado a cabo intervenciones
especificas con grupos de jovenes (por ejemplo, con los alumnos de los programas
de Garantia Social del Ayuntamiento de Huesca o los usuarios de ASAPME en Jaca).
El objetivo de estos talleres es promover entre los participantes actitudes positi-
vas frente a la sexualidad y la salud sexual, ofreciéndoles una informacion veraz y
completa sobre aspectos relevantes relacionados con la vivencia de la sexualidad,
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las relaciones sexuales, la prevencion de embarazos y otros riesgos no deseados y
la oportunidad de resolver sus dudas e inquietudes respecto a la sexualidad y las
relaciones.

Considero que este tipo de talleres son importantes para la transmision de
informacién y el fomento de actitudes positivas hacia la sexualidad, pero que han de
ir acompafiadas por un trabajo conjunto por parte de toda la comunidad educativa
—familias, centro de formacién, personal sanitario...-. La intervencion puntual de
profesionales en el aula no exime a los demas miembros de la comunidad educativa
de su responsabilidad. El objetivo es hacer educacion sexual nosotros y, desde ese
hacer, facilitar que se contindie haciendo. El profesional es un recurso, una herra-
mienta que proporciona la ayuda necesaria para que entre todos hagamos una edu-
cacion sexual de calidad.

3. Apoyo a instituciones y profesionales

De acuerdo con lo que vengo planteando hasta el momento, la colaboracion
con profesionales e instituciones es uno de los “platos fuertes” de la Asesoria. Esta
colaboracion se concreta en diversas acciones: cursos de educacién sexual para mo-
nitores y educadores (p.e., con el equipo educativo de los pisos tutelados de Cruz
Roja, o el curso para educadores que se realizard a partir de septiembre); apoyo y
participacion en proyectos concretos (como el Grupo de Trabajo sobre Sexualidad y
Discapacidad de CADIS, del que surge la iniciativa de este curso); sesiones formati-
vas para familias (p.e., las llevadas a cabo en colaboracién con la farmacia Marro o
en el CEE La Alegria de Monzon).

Entiendo que la educacion es el pilar central sobre el que se asienta una vi-
vencia satisfactoria de la sexualidad, por lo que no podemos reducir nuestra labor al
asesoramiento o la terapia una vez que han aparecido los problemas sino que hemos
de anticiparnos a estos. Y esta tarea educativa es cosa de todos: familias, educa-
dores, medios de comunicacion, personal sanitario... nuestra intervencién puntual
como profesionales puede ser un recurso Gtil en un momento o ante un problema o
dificultad concreta, pero no sustituye o exime de responsabilidad al resto de la co-
munidad y solo trabajando de manera conjunta podremos garantizar que lo hacemos
en la linea adecuada.

3. ALGUNAS CONCLUSIONES

Puede que alguno se esté preguntando: “;qué tiene que ver el rollo que nos
ha soltado con la discapacidad?”.

Uno de los objetivos prioritarios de quienes trabajais en este ambito es la
integracion social de las personas con discapacidad, que supone la aceptacion de
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su propia realidad, sus limitaciones y también todas sus potencialidades. En materia
de sexualidad, es muy probable que el hecho de tener alguna discapacidad afecte a
la vivencia sexual de la persona y por lo tanto requiera una atencién especial. Pero,
centrandonos en ese loable objetivo de la integracion social, no tiene mucho senti-
do pensar que las personas con discapacidad requieran de servicios diferentes a los
que se ofrecen al resto de la poblacion. Sino que estos servicios y recursos, los que
ya existen, deberian ser suficientes para dar cobertura a sus necesidades del mismo
modo que a las del resto de colectivos sociales. No se trata de normalizar la sexua-
lidad de las personas con discapacidad en un sentido reduccionista: entendiendo
como “normal” una sexualidad centrada en la pareja, el coito y la procreacién y por
lo tanto heterosexualidad, sino de normalizar la idea de que cada uno, tengamos o
no alguna discapacidad (y, dicho sea de paso, tengamos o no pareja, relaciones coi-
tales, seamos homo o heterosexuales, nifios, jovenes o ancianos...), vivimos nuestra
sexualidad de una manera Gnica, de acuerdo con nuestra propia experiencia, expec-
tativas, deseos, posibilidades... esto es, inscrita en nuestra propia biografia.

Por lo tanto, al hablar de sexualidad deberiamos tener en la cabeza el plural:
tantas sexualidades como personas. Mucho mas alld de la discapacidad. Y es desde
esta idea desde la que realmente podremos ayudar a la persona que acude a nosotros
(como expertos, padres, educadores...) a ser ese hombre o esa mujer en concreto
y disfrutar de sus deseos y relaciones. Por el contrario, si nos empefiamos en ver
el sintoma o la discapacidad (la etiqueta) antes que a la persona sera poco lo que
podamos aportar.
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1. DE VIAJE HACIA LA SALUD SEXUAL

Quiero agradecer a los organizadores del curso vuestra amable invitacion, y a
vosotros —alumnos, familias, amigos y colegas— vuestra presencia en las mismas. Y
felicitaros por la idea y puesta en marcha de este curso en torno a la sexualidad y la
discapacidad, en el mejor de los entornos aragoneses.

Ademas, compartir mesa con Estefania y Luco es algo mas que un compartir,
es un encuentro de amigos. Junto a ellas me sera mas facil “dejaros a medias” del
viaje..., sé que hay personas que estaréis pensando que no os gusta quedaros a
medias..., pero recordad que en el viaje lo importante no es siempre el destino, sino
la forma de viajar y con quién.

De la Medicina llegué a la Sexologia, la Sexologia me llevd a la Educacion,
Asesoramiento y Terapia sexual y hoy la Medicina Sexual y vuestra presencia me
acercan al reto de la diversidad y al objetivo de la VISIBILIDAD.

Os propongo continuar el viaje que ha iniciado Estefania Saez en la magica
educacion sexual y con la excursion realizada por Lucia Gonzalez al barrio de la Ase-
soria Sexoldgica; el final del trayecto pretende alcanzar la salud sexual en la disca-
pacidad.

Propongo mostraros algin mapa, GPS, que haga que os perdais lo menos
posible y aprovechemos mejor los tiempos biograficos y vitales. Y con ello facilitar
la sexualidad a las personas que requieran de alguna ayuda, que presenten alguna
discapacidad, en definitiva... hablaremos de ayudarnos todos. Y con ello, pasemos
del discurso de los derechos al de los hechos.

Me planteo en primer término si trabajamos respecto a la discapacidad y
la sexualidad mas las miserias o los valores. ;Hablamos mas de posibilidades o de
dificultades?

Y si bien es cierto que los problemas y dificultades forman parte de nuestras
vidas, muchos problemas no existirian si diéramos espacio a las dificultades.

2. DE LA SEXOLOGIA A LA MEDICINA SEXUAL

La Sexologia como disciplina trata de las “cosas que ocurren” y no de las que
“deberian” ocurrir.

El hecho sexual humano incluye todas las sexualidades, todas las singularida-
des, todas las peculiaridades, todas las diversidades, todas las discapacidades.
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Esta realidad nos lleva a definir tres conceptos fundamentales en la ciencia
sexologica: sexo, sexualidad y erdtica.

1. SEXO: De un modo simple diriamos que el “sexo se es”. Es sencillamente el
hecho de ser hombre o mujer; por lo que hablaremos no de sexo sino de
sexos. Ej.: soy hombre

2. SEXUALIDAD (vivencia o “personalidad” sexual): La sexualidad seria lo
que “se vive". Tiene que ver con cdmo yo vivo y me siento como mujer u
hombre, cada uno con sus diferencias, inseguridades y singularidades. Ej.:
miedos, autoestima corporal..., deseos diferentes. Ej.: me siento hombre,
deseo a esa persona...

3. EROTICA/AMATORIA (deseos, emociones y conductas): O lo que “se hace”,
la conducta sexual que se expresa, el “habla sexual”. Erotica que plasma-
mos a través de deseos, gestos o fantasias. Es nuestro peculiar y magico
arte de amar. Ej.: te miro, te beso, te imagino, te acaricio... te seduzco.

Es importante este encuadre para poder aproximarnos a la vivencia del he-
cho de ser hombre o mujer desde el respeto a la diferencia, atendiendo mejor a las
peculiaridades y cultivando las capacidades; con ello creamos mas encuentros que
desencuentros y mas oportunidad que imposibilidad.

La OMS en 1974 defini6 la salud sexual y en 2002 la redefinié como: “un es-
tado de bienestar fisico, emocional, mental y social relacionado con la sexualidad,
no siendo meramente la ausencia de enfermedad, disfuncion o debilidad; la salud
sexual requiere un acercamiento positivo hacia la sexualidad y las relaciones sexua-
les, asi como la posibilidad de obtener placer y experiencias sexuales seguras, libres
de coercion, discriminacion y violencia”.

Desde la Sexologia entendemos que esta definicion de la OMS engloba a las
personas que presentan alguna discapacidad.

La Sexologia define 4 lineas de intervencion marcadas por el continuo: infor-
macion, educacion, asesoramiento y terapia.

1. INFORMACION Y DIVULGACION SEXUAL

2. EDUCACION SEXUAL (EDUCACION PARA LA SALUD)
3. ASESORAMIENTO SEXUAL

4. TERAPIA SEXUAL Y MEDICINA SEXUAL
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1. INFORMACION SEXUAL

Informacion sexual es el traslado al usuario de los contenidos de divulgacion
de la disciplina sexoldgica, que son demandados puntualmente o que forman parte de
una estrategia de intervencion en el dmbito del asesoramiento y la terapia.

2. EDUCACION SEXUAL, O SEA, DE LOS SEXOS (expuesto por Extefania)

Educar es incitar a descubrir valores, la educacion sexual trata, en definitiva, de
transmitir un valor: el hecho de ser un hombre y una mujer. Y buscando sexualidades
que sean vdlidas y no solo dejen de ser problemdticas.

3. ASESORAMIENTO SEXUAL o EDUCACION SEXUAL CON PINCELADAS TERAPEUTICAS
(expuesto por Lucia Gonzalez-Mendiondo)

El asesoramiento sexual, como modelo de intervencion de ayuda, es un abor-
daje que no se centra en los problemas, sino en las personas. El asesoramiento es un
modelo de excelencia en la intervencidn asistencial sexoldgica y que intenta plasmar
el axioma de un historico de la sexologia: Havelock Ellis: “en sexologia hay mds fend-
menos cultivables que trastornos curables”.

4. TERAPIA SEXUAL, 0 SEA, DE LOS SEX0S

La terapia sexual como estrategia de ayuda y resolucion de dificultades erdti-
cas, convivenciales, relacionales...

3. DE LA DISCAPACIDAD A LA POSIBILIDAD

Empezaré sefialando los matices diferenciales y especificidades que presentan
las personas por el hecho de su discapacidad:

% Las personas con discapacidad y sus familias lo tienen todo mas dificil.

% Su educacion sexual estd mas llena de silencios sociales, medias palabras,
dificultades para acceder a la informacion, dificultad para conocer su cuerpo'y
sus cambios... no queremos ver y no hacemos porque veas. A veces son nifos
sin infancia, adolescentes sin adolescencia, adultos sin espacio y mayores sin
recuerdo.

% Se tiende a cerrar los ojos ante la existencia de sus expresiones erdticas y
sexuales; y en ocasiones a cercenar y reprimir las mismas.

% La soledad, el miedo al rechazo, autoaislamiento y los déficits de autoestima

estan mas presentes.

Se tiende a un excesivo proteccionismo.

Dificultad para acceder a los espacios de privacidad e intimidad.

X %
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Existen falta de oportunidades para las relaciones interpersonales. Y tienen
falta de referentes iguales. Socialmente se les invisibiliza.

El hecho de una menor red social e intimidad acrecienta sus necesidades
afectivas. Por otro lado, hay ciertos prejuicios sociales ante el hecho de las
personas con discapacidad.

Las habilidades de seduccion estan limitadas por la pérdida de imagen en una
cultura de la imagen muy estereotipada.

A su cuerpo accede, en ocasiones, demasiada gente, y muchas veces sin con-
trol y sin permiso.

Presencia de otras dificultades como: déficits emocionales, cognitivos y con-
ductuales, ademas de efectos colaterales farmacoldgicos y dificultades eréti-
cas/sexuales.

También hay una mayor vulnerabilidad a los abusos, el acoso y la violacion,
unido a practicas de riesgo e inadecuadas.

La incontinencia, colostomia, complejos... en ocasiones, suponen otras ba-
rreras para la vida sexual.

Hay, en definitiva, dos singularidades concretas que presentan las personas
con discapacidad intelectual: 1.2: Una compleja socializacién sexual, debido
a una restriccion respecto a cualquier contenido de naturaleza sexual con la
equivocada pretension de “preservarles” de “peligros sexuales”; y 2.2: Una
dificultad de acceso al mundo de lo intimo, ya que con estas personas suele
prevalecer la tutela, la prevencion y el control sobre su intimidad. Asi pues,
¢como socializarles en lo intimo?, si precisamente carecen de ello; y cuando
lo hacemos, ;como resolver la cuestion de que lo intimo deja de serlo justo
porque estamos nosotros?

Estos hechos se complementan y generan una distorsionada mirada mediante

el cual tendemos a atribuir las causas de los desajustes a la naturaleza sexual de
estas personas y no al encuadre entre esta naturaleza sexual y sus condiciones bio-
graficas y vitales.

De todo esto se desprende que la vivencia de todo lo que tiene que ver con lo

sexual no es, precisamente, como podria ser.

PARTICULARIDADES EROTICAS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD FISICA

La discapacidad fisica no es igual a incapacidad sexual y erética.

Cuando la discapacidad motora esta presente desde el nacimiento se quiebran
expectativas familiares y se disminuyen los contactos fisicos y afectivos pre-
sentes y futuros.

Si la dificultad se adquiere en la adolescencia por accidente o enfermedad se
alteran las relaciones interpersonales.

Si la discapacidad se adquiere estando con una pareja estable, se tiende
inevitablemente a una reestructuracion de pareja. Erotismo vertical versus
erotismo horizontal versus erotismo en silla.
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B La silla de ruedas ha de pasar de la cabeza a su sitio.

B Y hay situaciones en las que “el accidente” acontece en un momento de des-
amor en la pareja. ;Como asumir el accidente y hacerlo “compatible” con un
divorcio inevitable?!

B Todo ello obliga a trabajar en la rehabilitacion integral familiar, relacional,
escolar, sanitaria, sexoldgica y social, siendo indispensable que el paciente
encuentre en la institucion destinada a su cuidado la respuesta a las nece-
sidades representadas por la misma enfermedad, y en la realidad social los
elementos indispensables para su reinsercion y recuperacion. No tratando de
encontrar soluciones magicas, pero si de llevar a cada uno al limite de sus
posibilidades.

B Sugiero, en este apartado, crear centros de rehabilitacion sexual donde per-
sonas con discapacidad leve, junto a los profesionales, ensefien y ayuden a
mantener relaciones sexuales a personas con discapacidad que no pueden por
si mismas.

B Hoy la Sexologia y la Medicina Sexual ofrecen todas las posibilidades ante las
diversas disfunciones eroticas derivadas de una lesién medular.

4. DE LA MEDICINA SEXUAL A LA DISCAPACIDAD

Desde una fundamentacién médico-sanitaria, la OMS (1992) define el concep-
to dificultad sexual como: “la dificultad o imposibilidad del individuo de participar
en las relaciones sexuales tal como lo desea”. Y puede... afiadiria yo.

Enumeraré, de modo sintético, alguna de las enfermedades, sindromes o si-
tuaciones que pueden crear alguna discapacidad o limitacion...

a. Enfermedades discapacitantes: cancer, diabetes, fibrosis quistica,
ELA, quemados, ostomizados, hemofilia... obesidad morbida...

b. Discapacidades auditivas: sordera, hipoacusia.

c. Discapacidades visuales: catarata, glaucoma, miopia patoldgica,
atrofia optica...

d. Discapacidades cognitivas: autismo, alzhéimer, sindrome de Asperger,
sindrome de Down, ictus...

e. Discapacidades intelectuales/enfermedad mental: sindrome de
Down, sindrome de Edwards, sindrome de Patau, esquizofrenia, fenil-
cetonuria, sindrome de West...

f. Discapacidades neurolégicas: ACV, ataxia, ELA, espina bifida, hidro-
cefalia, parkinson, alzhéimer, lesion medular espinal...

g. Trastornos del aprendizaje: autismo, sindrome XXX, dislexia...

1. A este respecto os comento que cuando trato a parejas con dificultades relacionales les invito a “no coger
el coche”.
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Todas ellas pueden afectar en algin grado la capacidad mental, las habili-
dades sociales, la percepcion sensorial, la experiencia relacional, la movilidad, la
sexualidad...

Los profesionales y sanitarios deberemos contribuir a reducir esas dificultades.
Tenemos un reto cuando nos enfrentamos a situaciones o preguntas, pero también
cuando preparamos las cosas para que las vicisitudes no se presenten o que algunas
preguntas ya hayan tenido respuesta.

El profesional de las ciencias para la salud y la sexologia ha de ir mds alld de
resolver dudas, preguntas y problemas; ha de adelantarse a las situaciones, prever
dificultades, ha de acompaiiar a las familias, a los pacientes... y hablarles, por
ejemplo, que...

v/ Les espera una “apasionante” adolescencia con sus hijos.

v Hay que ensefiar a masturbarse a su hijo porque hay riesgo de heridas y
ademas tiene muchas una relacion cordial y placentera con el propio cuer-
po. Autoerotizarse es un gesto de amistad, carifio, comprension y respeto
hacia uno mismo, y también un gesto de reconocimiento a la vida.

v Que el farmaco que les ha sido prescrito puede “alterar” su vida sexual...

El papel de los profesionales que trabajan, viven y sienten con estas personas
podria ir en la linea de: respecto a las normas sociales, un esfuerzo de ajuste e in-
tegracion; respecto a ellos, una funcién socializadora y normalizadora. Es decir, los
dos principios que rigen la educacion especial: integracion y normalizacion.

Lo fundamental es crear unas pautas que no persigan silenciar o invisibilizar
la sexualidad sino aminorar sus expresiones no adecuadas, permitiendo crecer en lo
sexual a cualquier persona con discapacidad. En este sentido es basico:

4 Darse cuenta del significado que tienen nuestras actitudes para con las
pautas: gestos, miradas, posturas, palabras..., la educacion sexual es fun-
damentalmente gestual y tan importante es qué se dice como el como se
hace o codmo se dice.

4 Aprender y respetar su intimidad.

4 Que los jovenes y adultos con discapacidad aprendan que su cuerpo es
suyo y que nadie lo toca o ve sin su consentimiento.

4 Aprender la intimidad es también que aprendan que hay espacios que les
son propios.

4 Procurar no problematizar todas las conductas. Darse cuenta de que en
ocasiones ciertas conductas no tienen un real significado sexual y que son
simples llamadas de atenci6n.

4 No prestar atencidén a ciertas conductas inadecuadas y si prestar atencion
y alegria a comportamientos adecuados.
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4 Trabajar por lo que se quiere conseguir y no solo por lo que se quiere evi-
tar.

4 Es basico FACILITAR, Y EN SU CASO, RESOLVER LAS DIFICULTADES EROTICAS
que pueden presentar por el hecho de la discapacidad:

M Atender las diversas dificultades sexuales: anorgasmia, disfuncion
eréctil, trastornos eyaculatorios, problemas de deseo sexual... moles-
tias coitales.

MW Extremar medidas higiénicas: sondas, colectores, pafiales absorbentes,
tapon anal.

M Instruir sobre técnicas erodticas para prevenir fracturas... vaciados
vesicales previos.

» Convivir con ciertas situaciones: escapes urinarios...

4 Es imprescindible en la labor de los educadores y sanitarios un razona-
ble trabajo en equipo, compartiendo objetivos y estrategias. APUNTANDO
CLAVES Y PISTAS GENERICAS que pueden facilitar el “aproximarse” a las
situaciones que dia a dia los educadores y las familias viven, tales como:

M Masturbarse en piblico

» Uso abusivo de vocabulario y gestos obscenos
M Tocamientos en pareja

M Abusos sin permiso

M Tocamientos a la educadora o educador

M Erecciones cuando se les lava

M Falta de pudor o desnudez en pablico

M Peticiones complejas (piden que les lleves de prostitutas, o les pongas
una pelicula erética...)

M Conductas exhibicionistas

M Parejas dentro del centro

UN APUNTE PARA LAS FAMILIAS?

Las familias que tienen hijos o hijas con discapacidad se mueven en diversos
y razonables interrogantes: ;les hablamos de sexualidad y en qué momento?, ;de su
especial sexualidad o no es tan especial?, ;de su primera vez?, ;qué saben nuestros
hijos de sexualidad?, ;qué actividad sexual observamos en ellos?, ;qué prdctica sexual

2. Merece una ponencia especifica.
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consideramos adecuada en nuestro hijo?, ;qué actividad erdtica puede manejar nues-
tro hijo?, ;puede mi hijo acceder a relaciones sexuales?, ;qué es lo que desea real-
mente mi hijo?, ;qué me da miedo de la actividad sexual de nuestro hijo?, ;qué es-
tamos dispuestos a admitir, a cultivar, en la sexualidad de mi hijo con discapacidad?,
¢hemos de anticiparnos a su curiosidad?... Incertidumbres similares a las familias que
tienen hijos sin “limitaciones”.

PASEQS POR CLAVES FAMILIARES CON NINOS Y ADOLESCENTES?

Las familias hacen esfuerzos para minimizar las limitaciones de sus hijos...,
pero, ;qué papel, si lo hay, ocupa su sexualidad? Podriamos hablar de alertas, de
cuidados, pero también de caricias, masturbacion, fantasias, suefios, cuerpos, deseos,
ritmos..., buscando el objetivo de posibilitar y no evitar. Y es que los “cuidados” no
pueden “descuidar” la vida amorosa, afectiva y sexual de nuestros hijos.

Es indispensable que los padres afronten el hecho de la sexualidad no conforme
a sus ideas de lo que estd bien o mal, sino atendiendo a las necesidades reales que
se manifiesten.

Hay adolescencias dificiles y ademas hijos adolescentes con discapacidad;
pero recordad que los hijos pueden ser personas con discapacidad pero no estdn
incapacitados.

5. DE LAS POSIBILIDADES A LOS AVANCES EN SEXOLOGIA MEDICA

APUNTES EN TERAPIA EDUCATIVA
> No existen problemas sexuales,_sino personas con problemas.

< Esinherente a la vida en pareja convivir con cierta dosis de conflicto sexual y
erotico.

< Toda problematica sexual (erética) en el marco de la pareja gira en torno al
modelo cultural genital-reproductor imperante.

< Una erdtica diversificada constituye un elemento de primer orden en la pre-
vencion de disfunciones eréticas futuras. Transitar, en definitiva, del siglo
coital y eréctil al siglo de los juegos.

2 Al ser nuestra sexualidad biografia sexual es posible prevenir, manejar o en-
tender una mayoria de dificultades eroticas desde la educacion sexual.

> Nuestras reacciones son tanto mas flexibles y adaptativas cuanto antes acep-
tamos que la vida no es ni justa ni de color de rosa y que los conflictos,

3. Ver guién familias.
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accidentes, frustraciones, crisis y dolor forman parte de la realidad de manera
inseparable al placer, la calma o el bienestar.

Las aportaciones de la Medicina y la Farmacologia en la erotica de las per-
sonas con discapacidad y sin discapacidad son desiguales en cuanto a resultados
terapéuticos. Por ello las aportaciones de la terapia sexual con Sexologia son im-
prescindibles.

6. AMALTEAS FINALES

% Os invito a considerar como fundamental, cuando se realizan intervenciones
en el ambito de la promocion de la salud, el atender el triple marco de inter-
vencion: familias, profesionales y red social.

% Os invito a personalizar la educacion para la salud y |a terapia sexual atendien-
do a la cada vez mayor singularidad y respetando lo sustancial de la biografia
personal, cultural y social de la persona con discapacidad y su familia.

% Os invito a reivindicar una nueva genitalidad y apostar por el valor de la misma,
pero evitando hacer de la expectativa erética una inevitable expectativa genital.
Transitar del siglo coital, eréctil y orgasmico, al siglo del juego y del placer.

% Os invito a no trabajar desde la expectativa heterosexual, para evitar la dolo-
rosa uniformidad.

% Os invito a no hablar desde la evitacion y si desde la posibilidad; os invito a
dar mas y quitar menos.

* Os invito a obviar en las intervenciones, las valoraciones ético-morales, ma-
nejando una perspectiva fundamentalmente cientifica.

% Osinvito a no perder las claves educativas en nuestras intervenciones sanita-
rias. Entiendo que no es posible “tratar” sin “educar”.

% Os invito a que cada persona trace su propia biografia sexual, prepare su
equipaje sexual (que le permita situarse ante los problemas y encontrar res-
puestas)... con la ayuda del conocimiento, y las manos, ojos, oidos, piernas
y cuidados del amigo.

% Os invito a llevar la imaginaciéon al poder disefiando como hacer “una pene-
tracion sin quitarse la sonda”, como darle juego a la grGa, cdmo decir a los
amigos que nos ayuden a ponernos en la cama...

% Os invito a trabajar educacién para la salud desde los objetivos y no desde
los recursos. Siendo momento de hablar mas, comunicarse mas, trabajar mas,
besarse mas y pelearse menos.

% Os sugiero excursiones, transgresiones, atrevimientos y adelantar los tiempos
porque el “mariana es hoy".
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% Os invito a reivindicar los servicios de atencion sexolégica y salud sexual para
las personas con discapacidad y sus familias, siendo que ya lo hay para jove-
nes, universitarios y mayores de 65 afos.

% Os invito a cuidar vuestro jardin secreto y regarlo de intimidad, deseo, pa-
sion, proximidad, seduccion, diversidad, respeto, humor, tolerancia, fantasia
y mucha transgresion... y con ello descubrir la magia del encuentro sexual.

% Os invito, finalmente, a comprender un cuerpo que desea y desea ser acaricia-
do. Y es que si un bebé o un nifio pequefio no es acariciado, no crece y muere,
un joven no acariciado se enfada, un adulto que no es acariciado entristece
y una persona mayor que no es acariciada enferma. Y es que la sexualidad te
mantiene en contacto con la vida. Es por ello que os animo en este Curso de
Verano de Jaca a seguir con vida, PARA VIVIR Y HACER VIVIR.
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Afirmar que nuestra sociedad presenta grandes lagunas en lo que respecta al
tratamiento igualitario de las personas no es nada novedoso. En efecto y a pesar
de lo que explicite el texto constitucional, existen muchos grupos de poblacién que
han sido y son “mal-tratados” por razones variopintas: desde el color de la piel, la
procedencia geografica, la edad o la capacidad intelectiva, teniendo que soportar
actitudes permanentes de marginacion y exclusion. Las épocas de crisis econdémica
parecen exacerbar estas discriminaciones. Probablemente el colectivo de las perso-
nas con discapacidad, y la discapacidad intelectual en particular, es uno de los que
mas discriminacion histérica ha soportado. Ha habido avances, cierto, y no dudamos
en calificarlos de espectaculares, pero todavia hay areas de su vida que permanecen
en el ambito de lo “invisible”.

Probablemente la sexualidad sea una de esas areas que mayor ocultacion ha
generado. No es patrimonio solo de las personas con discapacidad: ha sido un mal
endémico durante siglos. No obstante, en las Gltimas décadas, los cambios sociales
y la permisividad han favorecido que las personas disfruten de una libertad sexual
sin parangon. Claro que no todas, ni mucho menos.

Cuando la persona con discapacidad, conseguidos los derechos mas elementa-
les relacionados por ejemplo con sus capacidades profesionales o sociales, ha osado
demandar alg(n otro relacionado con su afectividad y sexualidad, se le ha dicho lisa
y llanamente: td no tienes esa necesidad, eso no es para ti, td te aguantas, o muy
frecuentemente “espera a cuando seas mayor...”, aunque supere los 25 6 30 afios.
En realidad lo que queremos decir con eso es NUNCA. Se les ha engafiado constan-
temente, tratandoles como si fueran niflos/as, porque se sigue pensando que son
infantiles en numerosas areas de su vida, que son seres asexuados y que no tienen
las mismas necesidades que los demas. La vida sexual y afectiva de estas personas
va a ser la que su familia -su padre, su madre y sus hermanos/as- quieran. Se toman
decisiones continuamente por ellos/as en casi todos los aspectos de su vida y en lo
que concierne a la afectividad y sexualidad también: se hace invisible. La situacion
en la mayoria de las residencias es, en este sentido y cuando menos, injusta.

Por consiguiente, para nosotros, el tratamiento social que se ha dado a las
necesidades sexuales y afectivas de estas personas ha sido, a lo largo de la historia,
de negacion, cuando no de prohibicién expresa. Incluso en el momento presentey a
pesar de los cambios acontecidos, el modelo social dominante de sexualidad, omni-
presente por doquier, es muy excluyente porque si bien se “vende” como destinada
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al placer, al goce y al bienestar, a una mejor salud..., tiende a considerarse como
privilegio de unos cuantos sectores sociales, asociado particularmente a patrones
juveniles (jovenes y bellos), y entre los que no se incluyen de ninguna manera las
personas con discapacidad intelectual.

Ya vemos que tanto la sexualidad como la discapacidad han recorrido de la
mano, conjuntamente, un larguisimo camino de oscurantismo y clandestinidad. De
ahi que no haya de extrafiarnos que el miedo a la sexualidad, que se expresa en el
temor a que, a estas personas, les pase algo sexual es determinante en el momento
presente. Este miedo atenaza a muchas familias, y a profesionales en menor medi-
da, creandoles una gran ansiedad y, muy a menudo, les lleva a silenciar y controlar
rigurosamente este ambito. En no pocas ocasiones este miedo determina y condi-
ciona la atencion y la educacion a estas personas, particularmente en el caso de las
mujeres.

Muchas familias, probablemente de manera no muy consciente, adoptan la
decision de controlar rigurosamente la vida social de esa persona. Toda su vida. El
coste afectivo que frecuentemente pagan nos parece excesivo. Esto tampoco les
sale gratis a las familias que también pagan un coste que puede afectar a su propia
relacion de pareja y que, en todo caso, condiciona el conjunto de las relaciones
familiares.

En este sentido, no es infrecuente encontrar familias que, por ejemplo, pasan el
fin de semana en el pueblo de la abuela con el fin de evitar ciertos riesgos a su hijo/a
—-mucho mas si es hija— pero que no miden el coste que no solo tiene para su vastago
(soledad emocional, por ejemplo), sino también para ellos mismos como pareja.

FORMACION PARA FAMILIAS, PROFESIONALES Y USUARIOS/AS

Aunque parecen indiscutibles los avances cientificos y los cambios en todos
los 6rdenes en la sociedad, continfia gravitando no solo un cierto desconocimiento
sobre la sexualidad de estas personas, sino también actitudes que no benefician
gran cosa a su bienestar global. Ello se debe, en buena parte, a la falta de recono-
cimiento de esta dimensidon humana y de la importancia que tiene en su vida y en
sus relaciones. En los Gltimos afios venimos observando una mayor implicacion de
asociaciones y entidades vinculadas a la discapacidad, en programas de formacion
para familias y profesionales, que pretenden ofrecer nuevos conocimientos, mas
cientificos y rigurosos, que permitan una actitud mas racional y humana hacia la
sexualidad y la afectividad de estas personas, enmarcados en un programa de inter-
vencion mas global.

A pesar de la gran diversidad de los grupos de profesionales, hemos constata-
do, en términos generales, una actitud de cierto pesimismo ante medidas y procesos
de cambio, predominando la idea de que sobre esta dimension humana, recaen mul-
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titud de factores y variables (familias, directivos, profesionales...) que obstaculizan
las posibles modificaciones y que, en definitiva, la situacion estad estancada y no
acaba de romper con ese pasado oscuro y sérdido. La responsabilidad de la situacion
la achacan, en su mayor parte, a instancias superiores y al “poder” de las familias.

Tal sensacion no es nueva ni exclusiva de este grupo. En nuestra experiencia
formadora, ello es muy comprensible en la medida en que, en ocasiones, se desea
que el insatisfactorio panorama cambie mas deprisa y, como no ocurre, provoca una
cierta desazon y zozobra. Pero los cambios sociales son lentos y las modificaciones
en las actitudes de la sociedad son, si cabe, alin mas lentas, particularmente en
esferas que tienen que ver con la sexualidad en este sector de poblacion.

Debemos considerar, por tanto, que los cambios habran de tener en cuenta
estos hechos, estableciendo una estrategia realista, sin prisas, plantedndose obje-
tivos sencillos al inicio, para luego, en funciéon de los resultados, ir gradualmente
ampliando y profundizando.

REALIDADES Y NECESIDADES

De lo dicho con anterioridad se evidencia que las personas con discapacidad
intelectual lo tienen mucho peor en lo que se refiere a su sexualidad y afectividad
siendo, probablemente, una de las areas que salen mas malparadas. Sobre la base de
nuestra experiencia cabria establecer algunas consideraciones basicas, muy genera-
lizadas por cierto, en el ambito de estas personas:

a) No se suelen reconocer sus necesidades y, de hacerlo, se tienden a mi-
nusvalorar, ya que en estos asuntos “no son iguales a los demas”. Dada la
concepcidén que se tiene de ellas/os de nifio/a asexuado permanente, y la
tendencia a sobreprotegerlo.

b) Tampoco suele reconocerse su derecho a la intimidad y a la privacidad.

c) Carecen de un repertorio satisfactorio de habilidades sociosexuales, en
particular a la hora de expresar adecuadamente sus necesidades afectivas
y sexuales, debido en buena parte a la ausencia de modelos adecuados y al
hecho de que no han recibido ningin programa de aprendizaje especifico
a este respecto.

d) En lo relativo a la prevencion del embarazo no deseado, el aborto, los
abusos sexuales, el SIDA, las infecciones sexuales o las conductas sexuales
inadecuadas, etc., el desconocimiento es extraordinario.

Existen, en definitiva, muchas razones que justifican la conveniencia y nece-
sidad de iniciar intervenciones educativas y preventivas en este terreno. Tal vez una
de las primeras razones sea justamente esa, la de abrir camino, la de iniciar este tipo
de tareas en nuestro medio, aunque sean modestas.
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NUESTRA PROPUESTA

Aunque pueda sonar retérico, la formacion de profesionales y familias es la
primera medida que habremos de considerar de cara a salir, con ciertas garantias
de éxito, de esta situacion. Esta actuacion, en el area especifica de la sexualidad y
afectividad, ha sido un objetivo prioritario de nuestras actividades en los dltimos
afios en nuestro pais y en Iberoamérica.

En el ambito profesional, la ausencia de formacion especifica en esta mate-
ria en las facultades y escuelas universitarias, salvo excepciones, ha hecho que los
propios profesionales demanden este tipo de actividades formativas al objeto de
dar una respuesta mas adecuada en su trabajo cotidiano, a tenor de las “caracteris-
ticas particulares” que, sin lugar a dudas, rodean a las cuestiones afectivo-sexuales
en nuestra sociedad y en el area de las discapacidad intelectual en particular.

Especial interés tienen aquellos profesionales que desarrollan su labor en
centros vy talleres ocupacionales, residencias, etc., por cuanto estan asistiendo a
unos cambios en todos los 6rdenes de la vida de estas personas, impensables hace
algunos afos, contribuyendo decisivamente a su normalizacién. La actuacién en es-
tos centros, particularmente por su labor de multiplicacion, les convierte en agen-
cias educativas privilegiadas, sobre todo en sectores juveniles, de mayor riesgo.

Los procesos de normalizacion e integracion, la investigacion cientifica en
este campo, la presion de los medios de comunicacién, de la propaganda comer-
cial, el impacto extraordinario de Internet y de los chat o los fenémenos asociados
al SIDA, al embarazo no deseado, el abuso sexual, o —aunque menos consideradas—
las conductas sexuales inapropiadas y las disfunciones sexuales, etc., son solo
algunos factores que apoyan la necesidad de dar una respuesta adecuada en la
educacion sexual y afectiva en estas personas. Por otra parte, es preciso destacar
la falta de atencién que histéricamente ha habido con las cuestiones referidas a la
afectividad y sexualidad en este ambito poblacional.

Tal vez por ello, la educacion sexual y afectiva en este grupo de poblacién
sea una de las tareas que mayor interés puedan generar en los proximos afios. Pro-
bablemente amplios sectores de profesionales, en colaboracién con las asociacio-
nes de padres/madres de personas con discapacidad intelectual, van a ser llamados
a desarrollar programas de educacion sexual y de intervencion comunitaria, para
los que necesitan una formacion especifica. Nuestra experiencia en los dltimos 30
afos no hace sino corroborar esta idea ofreciendo medidas globales de actuacién
que ademas de una formacion béasica, susciten y promuevan la necesidad de poner
en marcha programas concretos de educacion sexual y afectiva motivando y tran-
quilizando a los/las profesionales y a los padres/madres para ello.

Por tanto, pocos discuten la necesidad de la formacion en materia de educa-

cion sexual y afectiva de las personas con discapacidad intelectual y, previamente,
la de sus padres, madres y profesionales que les atienden. Los procesos de normali-



LA EDUCACION SEXUAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

zacion e integracion y los cambios acontecidos en nuestra sociedad en los Gltimos
afios obligan a afrontar este tema por muy complejo y dificil que sea. Dejar de lado
esta tarea supone, inexorablemente, que otros lo hagan en lugar de los padres y
los profesionales, toda vez que se les deja vulnerables a numerosas situaciones y
circunstancias de naturaleza afectivo-sexual con las que, queramos o no, nos guste
0 no, se van a encontrar en la sociedad en la que vivimos.

En base a esta experiencia proponemos una actuacion que, en sintesis®, ten-
dria tres niveles de intervencion, en cada uno de los sectores implicados: familias,
profesionales y usuarios/as.

1. Contacto y sensibilizacion.
2. Formacidn basica.
3. Formacién complementaria y evaluacion.

Desde nuestra perspectiva y desde la experiencia concreta, podemos considerar
esta propuesta como realista, frente a las otras méas o menos idealistas que, finalmente,
no acaban de cuajar ya que sus objetivos distan bastante de adecuarse a lo que sucede
en este campo. Por otra parte, debemos asequrar que los resultados sean positivos, que
fomenten una actitud abierta realista, que promuevan la motivacion, etc., ya que, de
lo contrario si estas iniciativas generan polémicas, o provocan crisis en las relaciones
entre los diferentes estamentos, sientan un precedente altamente inadecuado para
actuaciones futuras. Es cierto también que hay algunas personas que estan esperando
estas polémicas para justificar el fracaso y la inoportunidad de los cambios.

Nuestra propuesta tiene como eje central el consenso entre familias y profe-
sionales que promueva una actuaciéon mas sistematica, y que incluya, entre otros as-
pectos, una evaluacién de las condiciones reales de cada centro y/o asociacion, que
se establezcan unas prioridades y se pongan en marcha iniciativas adecuadamente
planificadas tanto con los padres-madres como con los profesionales.

En sintesis, esta propuesta considera, en un primer abordaje, a los/las pro-
fesionales que trabajan con las personas con discapacidad intelectual, como eje
central del cambio, como promotores de una nueva situacién. Para ello se plantea
una actuacién a dos niveles: sensibilizacion y formacion. Las actuaciones de sensi-
bilizacién pretenden motivar a los/las educadores a realizar programas de formacion
de duracién, contenidos y objetivos variables de grupo a grupo. Son, por tanto, unos
programas “a la carta”.

Como resumen se sugieren, por ejemplo, para el grupo de profesionales que tra-
bajan o atienden a personas con discapacidad intelectual, los siguientes objetivos:

— Incorporar los conocimientos relativos a la sexualidad y la afectividad en
este sector poblacional, a sus programas de formacion y reciclaje.

4. Una mayor concrecion puede verse en nuestro libro Educacion sexual y afectiva en personas con minusvalias
psiquicas.
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— Ofrecer una panoramica general de los planteamientos actuales en educa-
cion sexual y afectiva en este campo.

— Dotarles de los recursos tedricos y practicos que les permitan acercarse
a las necesidades e intereses sexuales de estas personas, estableciendo
ciertos criterios para la intervencion.

— Suscitar una reflexion personal acerca de la sexualidad humana en la so-
ciedad actual para estas personas.

— Iniciar programas concretos de trabajo con grupos homogéneos de perso-
nas con discapacidad intelectual

La segunda linea de actuacion son las madres y padres con los que desarro-
llamos un programa que pretende formarles en este tema, tratando de llegar a una
coordinacién y consenso con otros agentes educativos en diferentes areas de trabajo
y fundamentalmente en la necesidad de debatir y consensuar:

Qué informacidn dar.

Qué criterios educativos seguir.

Actitudes y practicas sexuales adecuadas.

Lugares y momentos adecuados.

Por tanto, tratar de unificar criterios y consensuar ciertas actitudes tanto del
profesorado/direcciéon como de los padres-madres, sera un objetivo prioritario de las
intervenciones en educacion sexual.

Para ello, como hemos sefialado anteriormente, todo programa de educacion
sexual debe comenzar por la formacion de las madres y padres. Una educacién sexual
que sea una verdadera capacitacion en dotar de determinadas habilidades a sus hi-
jos/as, pero también una aceptacion de esa persona en su totalidad, incluyendo sus
capacidades sexuales y afectivas.

Una segunda actuacion con padres es el trabajo psicolégico de apoyo que nos
parece de gran interés.

El tercer nivel de trabajo es con usuarios jovenes-adultos. Después de la for-
macion de familias y profesionales, el siguiente paso es promover un trabajo con
las personas con discapacidad intelectual, en particular con adolescentes y jovenes
mayores. La intervencién tendria como ejes fundamentales las actuaciones indivi-
duales y colectivas, toda vez que se consideraria el nivel madurativo y las necesi-
dades concretas. Los grupos habran de ser cuidadosamente seleccionados en orden
a la homogeneidad de las necesidades, edades, sociabilidad... Por tanto, habra que
considerar la evaluacion de las necesidades existentes y las caracteristicas de cada
grupo, particularmente en lo relativo a sus conocimientos, actitudes y habilidades
toda vez que se realiza una observacion y registro sistematico de conductas de na-
turaleza afectivo sexual a lo largo de un tiempo determinado.
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La informacion obtenida nos sera de gran interés con vistas, en primer lugar,
a presentarsela a la familia y a los profesionales y, en segundo término, a hacer
un disefio de la intervencién, para lo que considerariamos entre otros los recursos
disponibles y el consenso en el desarrollo del programa (a consensuar): horario,
caracteristicas especificas, contenidos basicos y metodologia.

Desde el punto de vista metodolégico, en todos los grupos de trabajo, el
programa se realiza de la manera mas activa y participativa posible, complemen-
tando las exposiciones teoricas (rol-play, casos practicos concretos, visionado de
videos...).

Se utilizan diversos textos auxiliares y materiales bibliograficos que son en-
tregados a los/las participantes al inicio de las actividades formativas. Determinadas
exposiciones cuentan con el apoyo de materiales audiovisuales originales.

En algunos grupos de profesionales se realizan experiencias practicas con-
cretas que se disefian previamente. En el disefio se valoran los criterios tedricos
previos, los destinatarios, las caracteristicas de las intervenciones, objetivos, conte-
nidos y metodologia, asi como la evaluacion de las mismas.

Particular interés tiene en las propuestas que se elaboren, el apartado dedi-
cado a la colaboracién entre los diferentes agentes educativos, explicitando las con-
diciones y caracteristicas de la misma. Igualmente las evaluaciones de las iniciativas
son consideradas en el programa.

Nosotros hemos propuesto un amplio programa de intervencion distribuido en
tres periodos evolutivos y en donde se sefialan los objetivos, contenidos, metodolo-
gia, etc., asi como un cuaderno de trabajo para los chicos/as.

RECOMENDACIONES RESPECTO A LA EDUCACION SEXUAL Y AFECTIVA

Quisiéramos, en el marco de este curso de verano, sugerir algunas recomenda-
ciones sobre esta tematica, fruto fundamentalmente de nuestra experiencia docente
con familias y profesionales, con la modesta pretension de generar un debate que,
tal vez, pudiera contribuir a superar el estado actual de insatisfaccion y de paralisis
que parece vivirse en este ambito.

1. Es deseable que, en los diferentes centros, educativos, laborales, de aten-
cién, exista una normativa explicita que pudiera favorecer vivencias y
conductas saludables en el area de la afectividad y sexualidad, basada en
los conocimientos cientificos disponibles, que garantice su desarrollo en
las personas con discapacidad intelectual y de seguridad a los/las profe-
sionales, legitimando su trabajo cotidiano.

2. Como primera cuestion estructural que convendria valorar es la desapa-
ricibn progresiva de la segregacion de sexos en el ambito asistencial,
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educativo, profesional y de tiempo libre, fomentando espacios de relacion
y amistad entre hombres y mujeres y espacios de intimidad en parejas con
una cierta estabilidad afectiva.

La situacion de la mujer, comparativamente con el varén, es de una dis-
criminaciéon muy notable, ya que es sometida a un mayor control y a una
mayor vigilancia, pagando un coste afectivo y emocional mucho mayor.
Familias y profesionales deben comprometerse activamente en que este
hecho injusto vaya desapareciendo progresivamente.

Es absolutamente necesario ofrecer conocimientos adecuados y cientificos
a aquellas personas que manifiestan intereses especificos. Habra personas
que no los expresan y deberemos respetar esa circunstancia. En este senti-
do podriamos tomar como punto de partida tratar de conseguir, en aquellas
personas que si manifiestan intereses de naturaleza afectivo-sexual, que
tengan al menos algunas nociones basicas referidas a la higiene corporal
y sexual asi como que aprendan la expresion adecuada de determinadas
conductas sexuales, informacion del uso de preservativo y conocimientos
basicos ante abuso sexual.

Y ello sobre la base de que, segin nuestra experiencia y en términos
generales, nos encontramos con que:

— No tienen experiencia de dialogo normalizado en esta area.
— Tampoco de preguntar o de formular dudas.

— Se observa un importante desconocimiento y confusién en esta mate-
ria.

- Los conocimientos son muy escasos y referidos sobre todo a una cierta
moralina.

— Se percibe una cierta actitud de clandestinizacién y de “picardia”.

- Hay ideas y creencias errdneas hacia aspectos como la masturbacién o
la homosexualidad.

— No suelen expresar sentimientos ni sensaciones relacionados con las
practicas sexuales.

— No hay condiciones de intimidad para las relaciones de pareja y, en el
area individual, tampoco puede decirse que hay condiciones favora-
bles.

Recomendamos la necesidad de iniciar algln tipo de cambio en la educa-
cion y formacién, cambio que podria iniciarse con la realizacién de peque-
fios grupos de trabajo de caracter formativo, primando la homogeneidad
en lo que respecta a capacidades cognitivas, habilidades, necesidades,
etc. De igual manera convendria autorizar y legitimar la actuacion de las
personas de atencion mas directa en lo que respecta a conversaciones,
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dialogos y preguntas espontaneas y cotidianas, previo consenso respecto
a qué decir y como decirlo. Sugerimos una actitud de naturalidad, empa-
tia, sinceridad y cercania en estos temas.

En la actualidad, desde una perspectiva profesional, mas que reprimir o
tratar de anular la sexualidad de estas personas, se trataria, en un marco
de integracion y normalizacion, de buscar cauces adecuados de expresion
para quienes manifiestan intereses sexuales especificos. Habrd personas
que no los manifiestan y deberemos respetar esa circunstancia. EL con-
senso entre padres y profesionales tiene que ser aqui un elemento basi-
co. En este sentido podriamos tomar como punto de partida, en aquellas
personas que si manifiestan intereses de naturaleza afectivo-sexual, los
siguientes objetivos:

- Que tengan algunas nociones basicas referidas a la higiene corporal y
sexual.

— Que acepten su cuerpo y su identidad sexual.

— Que puedan disponer de una minima y elemental informacién sexual
en lo referido a determinadas conductas sexuales, uso de preservativo
y abuso sexual.

— Que si lo desean, puedan desarrollar algln tipo de satisfaccion sexual
de caracter individual, dentro de unas condiciones adecuadas de inti-
midad.

— Que sean capaces de decir no a practicas sexuales no deseadas.

— Cuidar y fomentar relaciones de pareja siempre que haya unas minimas
condiciones.

Insistimos en que estos objetivos habran de consensuarse entre profesionales
y familias y en su consecucion, siempre gradual, se tendran en cuenta los recursos
disponibles.

7.

Si bien cada persona tiene sus necesidades y capacidades, recomendamos
atender a aquellas que manifiestan algin tipo de interés, necesidad o
comportamiento. En este caso proponemos al menos que:

- Si lo desean, puedan desarrollar algin tipo de satisfaccion sexual de
caracter individual, dentro de unas condiciones adecuadas de intimi-
dad.

— Sean capaces de expresar adecuadamente y en condiciones de intimi-
dad su vivencia sexual y afectiva.

- Tengan capacidad para decir no a practicas sexuales no queridas y
aprendan a autoprotegerse de los abusos sexuales.

— En el caso de existir relaciones de pareja con un cierto grado de esta-
bilidad, mutuamente aceptadas, y con vinculo afectivo, consideramos
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deseable cuidarlas, comprometiéndose en su apoyo y facilitandoles es-
pacios de intimidad.

Consideramos que, ante una conducta sexual inadecuada, deben estable-
cerse determinadas pautas de actuacion, resultado de analizar esa conduc-
ta y hacer una observacion sistematica. Esta observacion se hara segin
un protocolo a elaborar en colaboracion con los servicios psicologicos
del centro, en el que se anotan las variables mas importantes asociadas
a ese comportamiento: tipo de conducta, hora, frecuencia, duracién, in-
tensidad, estado emocional anterior y posterior, en el caso de hacerlo en
plblico, ver si hay respuesta de los demas, etc. El objetivo final es que el/
la usuario/a, aprenda a expresar adecuadamente esa conducta.

Entre otras, las siguientes conductas deben ser objeto de la atencién de
los profesionales.

- Preguntas, comentarios, expresiones y gestos corporales excesivos, vy
fuera de lugar, sobre sexo.

- Uso de material pornografico.

- Uso de Internet y chat.

— Exhibicién y/o desnudez en piblico.
— Masturbacién en un espacio pablico.

- Manifestaciones sexuales compartidas: heterosexuales, homosexuales,
bisexuales.

- Abusos sexuales.
- Caricias, enamoramientos y relaciones de afectos con profesionales.

- Otras conductas sexuales (parafilias, prostitucion, abusos con personas
ajenas al centro...).

10. Las conductas sexuales son conductas de intimidad y, consiguientemente,

11.

la intimidad es la condicién mas importante que estas personas también
deben conocer y aplicar en su propia vida. Por tanto, hacerlo en el si-
tio adecuado, generalmente la propia habitacién, y que la experiencia
sea gratificante y enriquecedora, deben ser objetivos de aprendizaje de
cualquier programa de intervencion. La implicacion y compromiso de los
padres o de los tutores legales es absolutamente necesaria.

En este sector de poblacion y dada la situacion de penuria de conoci-
mientos y de modelos adecuados de comportamiento, habra de ponerse
especial énfasis en capacitarles de manera oportuna y en facilitarles es-
pacios de intimidad. Las familias y las instituciones deben garantizar que
las personas, en las condiciones que se establezcan, tengan espacios de
total y absoluta intimidad.
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12. Aquellas personas con discapacidad que tienen o pueden tener actividad
sexual, deben autoprotegerse y deben recibir proteccion por parte de su
entorno. En este sentido el uso sistematico de métodos anticonceptivos
eficaces es una clara necesidad.

13. En determinadas personas y en conductas muy concretas como por ejem-
plo la masturbacion, habra de valorarse que la aprendan de manera ade-
cuada, siendo el padre o el hermano, en el caso del chico (o la madre,
hermana en la de la chica), las personas mas idoneas para ensefiar esa ta-
rea. En ciertas circunstancias la utilizacion de material audiovisual podria
ser de gran utilidad como aprendizaje de un modelo de comportamiento.

14. Si bien los castigos, como recurso para anular y reprimir las necesidades
afectivas y sexuales, han sido, con frecuencia, utilizados por las familias
y los profesionales, desde nuestra perspectiva y en términos generales no
solo no son pertinentes, sino ademas contraproducentes en la mayoria de
las situaciones.

15. Es preciso considerar que este trabajo, tanto el educativo como el de
atencion a las conductas sexuales anteriormente sefialadas, exigira una
amplia formacién y compromiso de las familias, los profesionales y de
todo el personal de los centros e instituciones. Esta tarea debe ser pro-
movida y supervisada por una comision paritaria de profesionales y fami-
lias.

Quisiéramos finalmente subrayar el hecho de que este colectivo se compone
de personas, hombres y mujeres de carne y hueso, con sentimientos y emociones,
con anhelos y esperanzas, con sensibilidad y sensualidad, con deseos e ilusiones,
que necesitan no solo comprensién, sino atencion integral, valiente, decidida y
recursos generosos que permitan que sean aceptadas y reconocidas como personas
en su totalidad, desarrollando al maximo posible todas sus capacidades y sus poten-
cialidades en un futuro que, cada vez, se barrunta mas cercano.

Bibliografia mas relevante del autor:
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La sexualidad de los marginados (1985. Edutest)

Guia prdctica de informacion sexual para el educador (1984. Edutest)

Mi primer cuento de informacién sexual y afectiva (1989. Elkar. 2.2 Edic.)

Mi primer libro de informacion sexual y afectiva (1989. Elka. 2.2 Edic.)
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Las aventuras sexuales de la panda de los 7 (1987. Edutest)
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Para favorecer un adecuado desarrollo sexual de las personas con discapaci-
dad intelectual han de trabajar conjuntamente educadores y familias. Es importante
trabajar con las familias desde la primera infancia para que tomen conciencia de
como ya se estan desarrollando factores personales que van a tener que ver muy
directamente con una adecuada expresion y disfrute de la sexualidad en su vida
adulta.

Es necesario desterrar algunos mitos erroneos, todavia presentes en nuestra
sociedad y que de forma mas o menos directa influyen en las familias:

“Son nifios eternos” o “nifios grandes”. Esto no es asi, ahora son nifios
pero se convertiran en ADULTOS, eso es lo que pretendemos en otras areas
asi que también en esta. Esto quiere decir que su cuerpo desarrolla y tiene
las mismas necesidades que otras personas aunque su mente no madure
de la misma manera. Por tanto son seres sexuados con unos deseos y ne-
cesidades que hay que ensefiarles a manejar adecuadamente para que la
convivencia familiar y social sea satisfactoria.

— “Tienen una sexualidad exacerbada”. Esto tampoco es asi, ellos necesitan
informacion y limites como cualquier otro nifio aunque les va a costar mas
entender las normas sociales, y no lo conseguiran solo por su experiencia.
Por tanto tendremos que hacerla muy explicita desde pequefios. Si los tra-
tamos como nifios hasta la adolescencia sera mas dificil poner los limites
en ese momento... Necesitan habilidades para pasar de un comportamien-
to infantil a otro mas adecuado a su edad cronolégica y a su cuerpo de
adolescentes o adultos.

En la presentacion se hace un recorrido desde el nacimiento hasta la adoles-
cencia comentando los momentos claves, desde el punto de vista evolutivo, para el
desarrollo sexual. En este recorrido se van a poner de manifiesto las diferencias que
nos podemos encontrar en las personas con sindrome de down (SD) y cdmo la familia
y el entorno puede facilitar este desarrollo.

En la primera relacion madre-hijo se registra la sensacion agradable y pla-
centera de “estar con alguien” y el nifio recibe el mensaje de que se siente acep-
tado, querido, valorado y respetado. En una familia, cuando nace su bebé con SD,
acontecen una serie de reacciones en los padres de dolor, dudas, miedos, ansiedad,
etc. Poco a poco dan paso a la aceptacion de la situacion, para lo que se necesita
informacion adecuada, apoyo emocional, acompafiamiento y asesoramiento de los
profesionales de la Atencion Temprana.
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Mas adelante el nifio descubre el placer sensual, como un placer sensorial, en
donde es muy importante el sentido del tacto. Un nifio que es tocado intenta repetir
esta experiencia, explora y conoce su cuerpo.

Si observamos que nuestro nifio con SD no explora de forma esponténea
tenemos que animarle a hacerlo, llamar su atencién sobre su cuerpo para que lo
conozca.

Cuando llegamos a la etapa del control de esfinteres, entendida como etapa
en el desarrollo y asociada a un proceso de autonomia en el nifio, es fundamental
ayudarle a tener conciencia de si mismo como una persona separada de los padres.
Los padres de un nifio con SD tienen mas dificultades para permitir esta independen-
cia. Al nifio le cuesta, por lo general, mas realizar las cosas. Los padres (podemos
hacerlo extensivo a las personas de su entorno) suelen hacerlas por él. El nifio, por
lo tanto, no practica, y no aprende. Es facil que este nifio pueda hacerse dependien-
te (insistimos que no es inicialmente dependiente). Estamos ante una rueda que es
dificil detener y ante la que hay que actuar cuanto antes.

El nifio aprende explorando su cuerpo, asi descubre las diferencias entre los
sexos y aparece la curiosidad sexual. EL nifio de esta etapa aprende preguntando.
Nosotros sabemos que los nifios con SD suelen preguntar menos, tanto por aspectos
que tienen que ver con su iniciativa como por sus dificultades a nivel cognitivo/
expresivo. Es importante tener en cuenta que la ausencia de preguntas no nece-
sariamente implica la ausencia de curiosidad, por lo tanto tenemos que tomar la
iniciativa, explicando estas diferencias y las primeras teorias sexuales.

Para ello en el mercado hay abundante material que nos puede ayudar, pre-
ferentemente en el entorno familiar aunque con el apoyo y el asesoramiento de los
profesionales educativos.

En esta fase de exploracion, pueden descubrir una serie de sensaciones pla-
centeras asociadas al hecho de tocarse los genitales, se denomina masturbacién
infantil (a diferencia de la masturbacién adulta, esta no estda motivada por un
pensamiento erdtico). Es una manifestacion natural de la sexualidad en la primera
infancia, no debe ser reprimida. Hay que explicar que es una conducta privada e
intima. Muchas veces lo que mantiene esta conducta es que se obtiene una satis-
faccion inmediata, por lo tanto también hay que trabajar con los nifios la demora
de sus deseos.

Es importante en esta etapa hablar de la privacidad, especialmente en la
higiene y cuidado del cuerpo. Sabemos que los nifios con SD tardan mas en adquirir
los habitos de autonomia y por tanto muchas veces estan expuestos a que distintas
personas manipulen su zona genital o su cuerpo. Es necesario establecer alli un li-
mite importante entre lo que es necesario y lo que es innecesario. Hay que trabajar
con los papas para que potencien esta autonomia. Para que aprendan a respetar el
tema de la privacidad tenemos que respetar la suya.
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Segln van creciendo los nifios van a pasar de tener una relacién dual con
sus padres (en el sentido de que creen que solo existen para ellos) a comprobar que
existe una relacion entre sus padres al margen de ellos (son conscientes de que papa
y mama son pareja). Es el momento de identificacion con el padre del mismo sexo.
Es necesario que los papas tengan una proyeccion de que su hijo sera un adulto para
que puedan transmitirla, esto es mas dificil para los papas de un hijo con SD. El rol
de adulto de una persona con discapacidad intelectual en el entorno familiar, y tam-
bién en el entorno social, puede estar muy deteriorado y esto, sin duda, va a influir.
Generalmente nos encontramos adultos con una identificacion o un rol adulto poco
claro y muy estereotipado. Es importante hablar con las familias sobre este aspecto.

En esta etapa cobran especial importancia las cuestiones que tienen que ver
con la normativa social. Los nifios con SD tienen dificultades para interiorizar las
normas sociales de forma espontanea, solo por su vivencia, asi que es necesario es-
tablecer un programa para su aprendizaje. Los padres tienen que ser muy constantes
y coherentes, para facilitar la generalizacion.

El nifio va creciendo, se consolida la imagen personal, en esta etapa cobran
una importancia especial los conceptos de: autoestima, identificacion con sus igua-
les (igualdad y respeto) y pudor por mostrar el cuerpo desnudo. Siguen interesados
por las cuestiones sexuales y tenemos que estar atentos a los estereotipos sexuales
que trasmitimos de forma mas o menos conscientes.

Es importante empezar a trabajar estas cuestiones de forma explicita con los
jovenes con SD, en casa y en colaboracion con los educadores, sin esperar a que
sean ellos los que tomen la iniciativa. Conviene que ofrezcan una imagen corporal
cuidada y adecuada a su edad y que se favorezca la relacion con los compafieros, de
esta forma permitimos esta identificacion con sus compafieros.

Especial mencidn supone respetar, y si no surge de forma espontanea poten-
ciar, el pudor. En general podemos decir que aquellas conductas que no se admitan a
otros nifios de su edad no deben admitirse a ellos. Independientemente de su edad
de desarrollo, nos tenemos que guiar por su edad cronoldgica (el cuerpo desarrolla
por edad cronoldgica y no por edad de desarrollo) y por tanto ya no pueden cam-
biarse delante de todo el mundo aunque sea mas comodo para la mama o el papa, ni
debe entrar en el vestuario del sexo contrario, etc.

Hay que ser especialmente coherente y constante, ya que si no transmitimos
unas normas claras y consistentes, no van a ser capaces de interiorizarlas y gene-
ralizarlas

Los nifios/as van a vivir los cambios corporales de la pubertad con mayor
o menor naturalidad dependiendo de la familia y del entorno. En las familias de
jovenes con SD, generalmente, se viven con miedo y preocupacion. Los padres ven
crecer el cuerpo de su hijo y no le creen preparado para asumir todos los cambios
que les esperan. A esto se une las dificultades del joven con SD de expresar lo que
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siente, por tanto en muchos casos se establece un silencio respecto al tema donde
apenas se atienden cuestiones relativas a la menstruacién en el caso de las chicas.
Los padres necesitan informacién sobre como hablar con su hijos, como explicarles,
qué decirles... Es necesario el trabajo conjunto con los educadores y es importante
el apoyo de un grupo de padres donde puedan compartir estos miedos, dudas, etc.

Los jovenes inician un proceso de separacion de los padres. Es importante
y necesario dejarles tomar sus decisiones y respetar sus gustos. Los conceptos de
amistad/intimidad/relaciones cobran mucha importancia. No siempre es facil iniciar
este proceso de separacion en los jovenes con SD, ademas de las dificultades que
pueden encontrar los padres para permitirles tenemos que afiadir las posibles dificul-
tades para encontrar un grupo de amigos. Cobran especial importancia las entidades
que ofrecen grupos de ocio para jovenes con discapacidad.

Otro punto importante es el de conocer su discapacidad, esto es necesario
para constituir su imagen personal y su autoestima. Este es un tema especialmente
doloroso para los padres, les hace revivir el dolor que sintieron al nacer su hijo,
reabre heridas, sienten que si hablan de esto con ellos, sus hijos van a sufrir porque
ellos sufren... Sin embargo la experiencia nos dice que aquellas personas con sindro-
me de Down que conocen lo que es y lo que supone estan mas satisfechas consigo
mismas y tienen unas expectativas mas ajustadas a su realidad.

Por tanto los profesionales debemos estar especialmente atentos para apo-
yarles y acompaiiarles en este proceso, hay que animarles para que hablen con sus
hijos de su discapacidad.

A partir de la adolescencia es cuando la sexualidad se puede entender como
una conducta relacional. Hasta ahora el nifio habia descubierto la posibilidad de
sentir placer con la estimulacion de determinadas zonas de su cuerpo. Ahora descu-
bre la posibilidad de compartir ese placer con otra persona que le agrada. La familia
tiene que sequir potenciando la comunicacién con el joven y la confianza. Hay que
potenciar habitos de higiene sexual, hablar de métodos anticonceptivos, de enfer-
medades de transmision sexual, etc.

Es conveniente reforzar la idea de respeto hacia los demas y hacia si mismo,
inculcar que las relaciones sexuales siempre han de ser voluntarias como medio para
prevenir abusos.

Este trabajo ha de hacerse conjuntamente en el entorno familiar y en los
grupos de apoyo, donde un profesional puede reforzar estos temas.
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A continuacion se exponen las conclusiones de los grupos de trabajo sobre
sexualidad de cuatro entidades de la Coordinadora. Como en ediciones anteriores,
en este Curso de Verano se ha querido dar voz a las personas con discapacidad para
que, en primera persona, dieran su vision sobre el tema tratado.

ASOCIACION DOWN HUESCA

Introduccion

Tanto padres como profesionales valoran negativamente el silencio que con
mucha frecuencia se instala en la comunicacion que se mantiene con las personas con
discapacidad intelectual cuando se plantea el tema sexual. Paralelamente se considera
importante una comunicacién abierta en los asuntos relativos a la sexualidad.

Sin embargo, la mayoria de padres y de profesionales no parece que hayan
encontrado la “férmula” para abordar este tema con decision y eficacia. Proba-
blemente porque la sexualidad todavia se sitlia en un espacio controvertido y con
mucha incertidumbre, a pesar de los avances sobre el conocimiento de las conductas
sexuales de las personas.

Un aspecto importante en el desarrollo sexual lo constituye la formaciéon que
sobre estas cuestiones vamos adquiriendo, asi como las fuentes de informacion y
comunicacién que tenemos para abordar las dudas, anhelos, preocupaciones y difi-
cultades que podemos tener a lo largo de los afios.

Las personas con discapacidad intelectual han tenido (y contindan teniendo)
una educacion sexual de bajo nivel, centrada, en general, en el conocimiento de
las partes del cuerpo, un breve recorrido sobre distintas manifestaciones sexuales y
el sefialamiento de dificultades y problemas con los que se pueden encontrar en el
mundo de la sexualidad. En cuanto a la informacidn y comunicacion que suelen tener
sobre la sexualidad queda también muy limitada.

Con este trabajo se exponen los resultados obtenidos en los cuestionarios de
informacién y comunicacion sexual que se pasaron a un grupo de adolescentes, jove-
nes y adultos con discapacidad intelectual y que pretende ser el inicio de una serie
de entrevistas y trabajos en pequefios grupos sobre las preocupaciones, opiniones,
conocimientos, intereses, etc., que tienen sobre la sexualidad en general y sobre
su propia sexualidad, a partir de un enfoque centrado en la autodeterminacion, el
modelo de apoyos y la calidad de vida.

91



92

SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

Contexto de intervencion

Este cuestionario constituye el primero de una serie tendentes a desarrollar el
autoconocimiento y potenciar la comunicacion en materia sexual. Estos cuestiona-
rios, que se aplicaran en pequefio grupo o en formato de entrevistas semiestructu-
radas e individualizadas, son los siguientes:

a.

Cuestionario de informacién y comunicacion sexual (se presenta mas ade-
lante, y el trabajo presente hace referencia a los resultados obtenidos en
este cuestionario).

Cuestionario psicosexual, que recoge informacion sobre los siguientes as-
pectos: conocimiento de términos referidos a la sexualidad; conocimientos
erroneos sobre la sexualidad; actitudes ante la sexualidad; vida sexual y
vida en pareja.

Entrevista semiestructurada sobre la historia sexual y las conductas sexua-
les actuales, organizada en dos partes: 1) historia sexual: infancia y me-
dio familiar; pubertad y adolescencia; relacion socio-sexual con su actual
pareja y 2) conducta sexual actual: actitudes y creencias actuales respecto
al sexo; conducta sexual; dificultades o problemas sexuales; expectativas
y metas; motivacion.

Tras la aplicacion de estos instrumentos se tendra informacion suficiente para
poder disefiar un programa de educacion, informacién y comunicacion sexual que
parte de las necesidades de los usuarios y de sus intereses y expectativas. Logica-
mente se mantendra una cooperacién y coordinacién con los padres, con quienes
se plantearan asimismo algunas actuaciones de debate y actualizacion sobre este
ambito del desarrollo.

Objetivos del estudio

— Conocer la informacion y la comunicacién que tienen las personas con disca-
pacidad intelectual relativa a la sexualidad.

— Detectar las lagunas o creencias erréneas que poseen.

— Conocer sus principales actitudes hacia la sexualidad.

— Conocer su estilo de vida sexual con la finalidad de orientarles hacia una vida
sexual sana.

— Identificar sus principales inquietudes hacia la sexualidad.

- Aumentar los conocimientos sobre la sexualidad y mejorar las actitudes sexuales.

Muestra

La muestra estd formada por 27 personas con discapacidad intelectual con
edades comprendidas entre 13 y 35 afios. Todas estas personas pertenecen a la



LA EDUCACION SEXUAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Asociacion Down Huesca. La distribucion de esta muestra por edades y por género
es la siguiente:

Género 13-17 afos 18-25 afos 26-35 afos Total

Varones 8 2 2 12

Mujeres 9 2 4 15
Total 17 4 6 27

Como puede apreciarse, hay una gran desproporcion entre los grupos de edad,
de tal modo que el grueso de la muestra se ubica en el grupo adolescente. Ello es
asi porque el trabajo iba destinado originariamente al grupo que se encontraba en
edad escolar, escolarizado en la etapa secundaria. Sin embargo, se contemplé la
perspectiva de incorporar dos pequefios grupos en edades posteriores con el objeto
de iniciar con ellos también un trabajo (a modo de estudio piloto) en el ambito
sexual y valorar la utilidad del cuestionario de informacién y comunicacién sexual
en esas franjas de edad. Estas limitaciones deben contemplarse, por cuanto la mues-
tra de los grupos de 18-25 afios y 26-35 afios no se considera representativa de la
poblacion de personas con discapacidad intelectual de esas edades en la Asociacion
Down Huesca.

Instrumento de recogida de datos

Cuestionario de informacion y comunicacion sexual, que recoge informacion
sobre los siguientes aspectos:

- Importancia que se le da a hablar sobre sexualidad.
- Determinacion de las personas con las que se desea hablar de sexualidad.
- Consideracion personal del nivel de informacion que se posee sobre sexualidad.

- Frecuencia e importancia de la comunicacion sobre temas sexuales con los
padres, los amigos y los profesores.

- Temas de sexualidad sobre los que hay interés de hablar.

- Conocimiento e informacion sobre algunos temas sexuales.

El cuestionario se compone de 17 items, 8 de los cuales son preguntas con

respuestas alternativas, teniendo el alumno que elegir aquella que mejor correspon-
de con su situacion. El resto son preguntas abiertas.

Aplicacion

Con el grupo de jovenes y adultos se completaron los cuestionarios indivi-
dualmente, estando todos juntos en la misma sala. Se realizaron en dos ocasiones:
una sesion para el grupo de jovenes (18-25 afios) y otra sesion para el grupo de
adultos (26-35 afos).
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En las sesiones de trabajo el profesor resolvia las dudas y dificultades que
tenian a la hora de responder a las cuestiones que se planteaban. El cuestionario
se aplica en una sola sesion y el tiempo que se tarda en completarlo oscila entre
20 y 40 minutos. Con una parte del grupo de adolescentes se llevd a cabo el mismo
procedimiento, concretamente con 8 alumnos (tenian, ademas de un buen nivel de
comprension lectora, un buen conocimiento del sistema de respuesta que debian
utilizar). Con el resto de adolescentes se mantuvieron entrevistas individuales donde
el profesor realizaba las preguntas y anotaba las respuestas.

Resultados de las respuestas dadas a las preguntas del cuestionario

A continuacion se exponen las respuestas que dieron las personas con dis-
capacidad intelectual a las diferentes preguntas del cuestionario. Estas respuestas
se exponen ordenadas en los tres grupos de referencia. Para cada grupo se ofrece
el ndmero total de personas que han sefialado cada respuesta y el porcentaje que
representa.

1. ;Consideras importante hablar de sexualidad?

13-17 afos 18-25 afios 26-35 afos
Respuestas n % n % n %
Muy importante 8 47,05 3 75
Bastante importante 3 17,64 2 33,33
Algo importante 2 11,76 1 25 4 66,66
Muy poco importante 4 23,52
Nada importante 0

2. ;Con quiénes te gustaria hablar de sexualidad?

Grupo Respuestas

- Con mi amiga/o: 2

- Con los amigos: 13
13-17 afios - Con los profesores: 9
- Con mi novio/a: 2

- Con los padres: 7

- No contesta: 1
- Con mi amiga: 1

18-25 anos - Con alguien de confianza: 1
- Con mis amigos: 1
- No contesta: 1

26-35 afios - Con los padres: 3

- Con los profesores: 3
- Con los amigos: 3
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3. ¢Crees que tienes informacion suficiente sobre sexualidad?

Respuestas 13-17 afios 18-25 afios 26-35 anos
n % n % n %
Tengo mucha informacién 5 29,41
Tengo bastante informacion 2 11,76 1 25 33,33
Tengo algo de informacion 4 23,52 3 75 4 66,66
Tengo poca informacién 6 35,29
No tengo informacion 0
4. ¢Con qué frecuencia hablas con tus padres de sexualidad?
13-17 afios 18-25 afos 26-35 afios
Respuestas n % n % n %
Muchas veces 5 29,41 1 25
Bastantes veces 2 11,76 1 25
Algunas veces 2 11,76
Muy pocas veces 2 11,76 2 50 4 66,66
Nunca 6 35,29 33,33
5. ;Crees que es importante hablar con tus padres de sexualidad?
13-17 afios 18-25 anos 26-35 anos
Respuestas n % n % n %
Si 15 88,23 2 50 5 83.33
No 2 11,76 1 25
No sé 0 1 25 1 16,66
6. :Con qué frecuencia hablas con tus amigos de sexualidad?
13-17 afios 18-25 afos 26-35 anos
Respuestas n % n % n %
Muchas veces 5 29,41 1 25
Bastantes veces 2 11,76
Algunas veces 0 1 25
Muy pocas veces 7 41,17 3 50
Nunca 3 17,64 2 50 1 16,66

No contestan: 2
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7. ;Crees que es importante hablar con tus amigos de sexualidad?

13-17 afios 18-25 anos 26-35 anos
Respuestas n % n % n %
Si 11 64,7 2 50 2 33,33
No 6 35,29 2 33,33
No sé 0 2 50

No contestan: 2

8. ¢Con qué frecuencia hablas con tus profesores de sexualidad?

13-17 afios 18-25 anos 26-35 anos

Respuestas n % n % n %
Muchas veces 7 41,17 1 25 1 16,66
Bastantes veces 4 23,52 2 33,33
Algunas veces 6 35,29 2 50 1 16,66
Muy pocas veces 0 25 1 16,66
Nunca 0 1 16,66

9. ;Crees que es importante hablar con tus profesores de sexualidad?

13-17 afios 18-25 anos 26-35 anos
Respuestas N % n % n %
Si 14 82,35 4 100 6 100
No 3 17,64
No sé

10. ;Sobre qué temas de sexualidad te gustaria hablar con tus amigos?

Grupo Respuestas
- Sexualidad
- Hacer el amor
13-17 afios - Pene, vagina
- Enamorar

- No contesta: 6

- No contesta: 1
- Temas relacionados con mi novio y yo

18-25 anos - Sobre relaciones de parejas
- Sobre el cuerpo
- No contesta: 3

26-35 afios - Sobre relaciones de pareja

- De lo que te pasa
- Las relaciones sexuales entre el hombre y la mujer
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11. Si hablamos de actividades sexuales, ;a qué actividades nos estamos refiriendo?

Grupo

Respuestas

13-17 anos

- No contesta: 8
- Hacer el amor
- Masturbacion
- Vacaciones

18-25 anos

- No contesta: 1
- Me relaciono con mi novio y me encanta estar con él
- A la sexualidad

26-35 anos

- No contesta: 2

- Relaciones sexuales: 2

- Hacer el amor, acariciarse, besar: 1
- De juego: 1

12. ;A qué edad crees que los jovenes inician su relacion sexual con otras personas?

Grupo

Respuestas

13-17 anos

- 20 anos:
- 18 anos:
- 17 anos:
- 16 anos: 1

- No contesta: 8

NN ww

18-25 anos

- No contesta: 2
- Cuando son bastante mayores (30 afios o parecido)
- Desde los 18 hasta los 35 6 40 afios

26-35 anos

- No contesta: 0

- Entre los 15 y los 16 afios

- Antes de la mayoria de edad
- 18 afios: 2

- 14 afos: 2

13. ;Qué métodos anticonceptivos conoces?

Grupo Respuestas
13-17 anos - No contesta: 17
- - No contesta: 3
18-25 anos - EL condén de plastico
26-35 afios - No contesta: 2

- Preservativo: 4
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14. ;Qué opinas de la masturbacion?
Grupo Respuestas

- No contesta: 9

13-17 afios - Estéd mal: 2
- Esta bien, es buena: 6
- No contesta: 2

18-25 afios - Eso es hacerlo a si mismo
- Opino que nosotros vamos a querer (se refiere a ella y a su novio)
- No contesta: 3

26-35 afios - Algunos la utilizan para desahogarse
- Es un placer: 2

15. ;Qué es la pildora

del dia después?

Grupo Respuestas
13-17 afos - No contesta: 17
18-25 afios - No contesta: 4
- No contesta: 3
26-35 afios - Es la pildora para impedir el embarazo en caso de violacion
- Para no quedarse embarazada: 2

16. ;Qué dificultades puede haber en las relaciones sexuales con otras personas?

Grupo

Respuestas

13-17 anos

- No contesta: 10

- Se hacen dafio

- Rifen

- No se quieren

- Se desnudan

- Se aman y se enamoran

18-25 anos

- No contesta: 3
- Que uno la cague y no vaya bien

26-35 anos

- No contesta: 1

- Embarazo

- Embarazo no deseado: 3
- Tener vergiienza
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17. ;Quieres anadir algo mas sobre la sexualidad?

Grupo Respuestas

13-17 afios - No contesta: 16
- No se enfadan (suponemos que al hablar de sexualidad)
- No contesta: 2

18-25 afios - Nos queremos mucho (se refiere a su novio y a ella)

- Para que sea posible chico debe conocer a chica, una cosa que es
normal. Y no solo eso, luego tiene que ir bien el tema

- No contesta: 3
26-35 afos - Es bueno: 2
- Es algo que todos tenemos derecho

ASAPME HUESCA

En el grupo de Jaca, en el que han participado un total de diez usuarios,
hemos abordado este tema desde la tertulia hacia la concrecion de temas en talleres
mas especificos. Puesto que es un tema poco habitual y nuestro grupo se cred hace
apenas un afo, a pesar de la confianza que existe entre los usuarios no ha sido
un tema facil de trabajar. Todos hemos escuchado en algin momento cémo cuidar
nuestro cuerpo a través de la alimentacion, el ejercicio fisico, etc., pero pocas veces
recibimos informacion a través de los servicios habituales de intervencion.

El aislamiento tampoco favorece la comunicacion relacionada con este tema,
asi que aunque ha sido bien recibido el taller, ha supuesto un importante esfuerzo
para los usuarios de trabajo de reflexion, observacién, comunicacion y apertura
personal y afrontamiento de algunos aspectos que se consideran todavia en nuestra
sociedad algo tabds. Por otro lado, el abordar aspectos como la relacién con el otro,
la evolucion de la sexualidad desde la primera infancia, el aspecto corporal o la ma-
ternidad/paternidad, han supuesto un cambio en la definicion de lo que veniamos
entendiendo como sexualidad.

Puesto que no estamos acostumbrados a analizar y observar esta dimension de
la salud, el proceso de introduccién de nuevos conceptos e ideas dentro del amplio
marco que recoge la sexualidad ha supuesto un trabajo que hemos preferido llevar
a cabo de forma paulatina, sin forzarnos, puesto que la sexualidad tiene mucho que
ver con la habilidad para disfrutar y entregarse a la vida, y entendemos que hacerlo
de otro modo hubiera supuesto una relaciéon poco favorable para la asimilacion del
contenido del taller.

En Sabifianigo, enmarcado dentro de un taller de yoga y desarrollo personal,
el trabajo de la sexualidad se ha trabajado a través del amplio sentido que tiene
el segundo chakra en la filosofia hindd. Hemos realizado visualizaciones creativas,
danzas, ejercicios para fortalecer y recuperar nuestro instinto, nuestras ganas de
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vivir, movernos, expresarnos y relacionarnos, poniendo en comdn nuestras experien-
cias dentro de un ambiente de total respeto y confianza.

El trabajo ha ido encaminado al equilibrio y recuperacion de la justa medida
entre la responsabilidad maternal que, debido a las cargas socioculturales, nos impi-
de todavia en muchos casos sentir la sexualidad y la maternidad como algo unido, y
no totalmente distanciado y alejado, con nuestra capacidad para disfrutar y recibir
con los brazos abiertos experiencias placenteras. Se han realizado meditaciones
y puestas en comun sobre el agua, las relaciones, el placer, la herencia familiar y
sociocultural, trabajo de la sensualidad, el masaje corporal y, en general, la recupe-
racion del sentimiento de las antiguas tradiciones de todo el mundo, en las que ser
mujer tiene una parte hermosa, si conectamos con la belleza, el podery la feminidad
asociada antafio al concepto de la diosa-madre-tierra. Ha sido, pues, aprovechando
la afinidad entre las personas miembros del grupo y la condicion sexual femenina,
un trabajo de recuperacion de la naturaleza propia, en la que la sexualidad ocupa,
evidentemente, un lugar privilegiado.

Materiales del taller: preparacién

CARTULINAS: DIBUJO DE CAFE TERTULIA. MANDALA. SEGUNDO CHAKRA. PA-
NUELO DE DANZA DEL VIENTRE. DIBUJOS DE POSTURAS. MATERNIDAD Y SEXUALIDAD:
Presentes en cualquier circunstancia vital: responsabilidad, autoestima, cuidados del
cuerpo, formas de equilibrar y favorecer, sensopercepciéon y emociones.

Conclusiones
En nuestro grupo, hemos tratado la sexualidad haciéndonos algunas pregun-
tas como:
- ;Qué es la sexualidad?

- ;Qué importancia tiene en nuestra vida? ;Es diferente de la de las personas
que no tienen una discapacidad?

- ¢Esigual en los dos sexos?
- ;Coémo veo la maternidad/paternidad desde mi realidad?
- ;Es dificil tener pareja padeciendo una discapacidad?
- ¢Qué cosas valoramos en una relacién de pareja?
- ;Qué opinamos de algunos temas como la prostitucién, la masturbacion, la
homosexualidad?
Este tema nos ha parecido dificil e, incluso para algunos, algo violento de
tratar, por lo tab( que aln sigue siendo en la sociedad.
Apenas hablamos de esto antes del taller con naturalidad y creemos que de-
beria ser mas accesible para todos la orientacion profesional dentro de las terapias,
consultas médicas...
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También creemos que deberia darse la importancia que tiene a la violencia de
género y aportar mas soluciones para situaciones de agresion sexual.

Entre las cosas que hemos aprendido:

- La sexualidad esta relacionada con el instinto y su objetivo no es solo la re-
produccion.

- Tiene mucho que ver con el placer y nuestra capacidad de disfrutar. La sexua-
lidad se desarrolla desde que naces, aunque cuando mas evidente se hace es
en la adolescencia, y la importancia que le damos va cambiando a lo largo de
la vida y es diferente entre unos y otros.

- La sexualidad depende de nuestra autoestima y cdmo nos sentimos con nues-
tro cuerpo, del tipo de relacién que tenemos con la otra persona, de nuestras
ideas sobre el sexo.

- La sexualidad es un tema muy amplio, no solo se refiere a la relacion sexual.
Nuestras opiniones:

- Preferimos el sexo con amor.

- En la pareja valoramos la sinceridad, el respeto, la complicidad, la confianza,
la comprension, el apoyo, el carifio...

- Las relaciones sexuales nos gustan placenteras y con respeto mutuo.

- Es dificil tener pareja por la dificultad de la convivencia con la enfermedad.
Ya es dificil convivir con uno mismo...

- Es complicado pensar en ser madre tomando medicaciéon. Tenemos muchas
dudas y temores.

- La medicacién también impide muchas veces disfrutar de la sexualidad: poder
tener orgasmos, lograr erecciones...

- Cuando tienes experiencias dolorosas, recuperarse cuesta mucho.

ASPACE HUESCA

El 26 de mayo de 2009 comenz6 en ASPACE Huesca un proyecto lleno de
valentia, por parte de los profesionales que se presentaron al frente (en cuanto a
tener que vencer mitos, tables y miedos en torno al tema que ibamos a trabajar),
y sobre todo por parte de los/las personas con paralisis cerebral que participan
en él (por tener que hablar y preguntarse en grupo por aspectos relacionados con
un tema perteneciente a su privacidad), ademas de la ilusion e inquietud por sa-
ber algo mas de lo que no muchos han oido hablar, a pocos se ha explicado con
naturalidad y alguno excepcionalmente ha experimentado (siempre recurriendo a
profesionales).

A partir de ese dia, un grupo formado por 19 personas, 14 usuarios/asy 5 pro-
fesionales nos poniamos manos a la obra en eso de hablar y exponer dudas, inquie-
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tudes, miedos, ilusiones, perspectivas de futuro... relacionadas con la sexualidad de
todos/as ellos/as, dentro de un foro en el que poder hablar con libertad y garantia
de no ser juzgados ni valorados por las opiniones vertidas, cuyo principio rector
fuera el compromiso comin de todos sus miembros en cuanto a la confidencialidad
que exige un tema como este.

Y de la forma mas sencilla, a partir de fotografias seleccionadas por los/
las participantes, a partir de lo que cada uno/a de ellos/as consideran que es la
sexualidad y la afectividad, un gran abanico de opiniones y valores se abrieron ante
todos/as nosotros/as en forma de imagenes, desde los aspectos mas explicitos de
un encuentro sexual, pasando por lo fisico y la belleza exterior, hasta llegar a un
sinfin de sentimientos en torno a la afectividad-proteccionismo y el romanticismo
(amor/sexualidad, concepto del cuerpo, el desnudo, el ser sexuado, afectividad/
maternidad-paternidad, la amatoria, el romanticismo).

Este ha sido el punto de partida de un proyecto cuyo fin Gltimo es crear un
espacio nuevo, dentro de ASPACE-Huesca, en el que poder ofrecer a los/las usuarios/
as formacion (ante nuevas inquietudes), asesoramiento (ante nuevas dudas) y apoyo
(ante nuevos miedos y sentimientos relacionados...).

FUNDACION AGUSTIN SERRATE (FAS)
Antecedentes

En Arcadia se realizaron dos sesiones con los usuarios a través de la Asesoria
Sexoldgica del Plan Municipal de Juventud, sesiones que dan origen a consultas
particulares de los usuarios.

Posteriormente se realizaron sesiones formativas sobre el tema dirigidas a los
profesionales de la FAS.

Desde CADIS se organizd un curso especifico para profesionales sobre este
tema en el cual participaron dos trabajadores de Arcadia.

La sexualidad ha estado presente en las sesiones “terapéuticas” de los grupos
que se relinen periédicamente en el Centro de Dia Arcadia, en total se realizaron
cuatro sesiones.

En este punto habria que distinguir las caracteristicas de los usuarios de la
FAS, personas con dificultades en salud mental con una media de edad que supera
los 40 afos, aunque en este momento se aprecia un aumento de jovenes de entre
20 y 30 anos.

El grupo de trabajo lo constituye fundamentalmente personas con trastorno
bipolar. El objeto propio de la sesion es hablar y compartir los temas, paralelamente
el usuario se acerca al profesional mas préximo para depositar sus dificultades.
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Puzle de una de las sesiones®

“... Como definimos la sexualidad, la sexualidad es un hecho,‘la bisqueda’ en
la otra persona es sobre todo de comprension. La media de edad entre nosotros estd
por encima de los 45 afios... nos afecta la mirada de los demds, hay gente que se
quiere aprovechar de la situacion dentro y fuera. Ti te vuelves mds recelosa, la autoes-
tima es lo que debes recuperar junto con el aprecio por tu cuerpo que se transforma
con la medicacion, te ves deforme... cuando te miras al espejo no te reconoces... en
el trabajo debes hacerte valer y mds si eres la tnica chica del grupo.

La medicacion te inhibe... tu estabilidad emocional es lo que te importa...
muchas veces es miedo al rechazo, temor a ti mismo... no quiero hacer desgraciado
a nadie.

Cuando te enamoras en algunos casos tiendes a descuidar aspectos de tu salud
fisica y mental, te alejas de las rutinas que mantienen tu estabilidad, te precipitas.

Otras veces supone un motivo y un refuerzo en su rehabilitacion personal y
social”.

“Uno esta enamorado cuando se da cuenta de que otra persona es (nica”
J. L. Borges

“:Por qué los enfermos mentales tenemos que ser diferentes a los demds?

Dar imagen de normalidad es una coraza. Moverte dentro del dmbito de la
enfermedad te da una sequridad que pierdes cuando te relacionas fuera, y tienes que
resolver tu solo la vida y para esto tienes que recuperar la autoestima.

... Cuando aparentas normalidad la gente se cree que puedes aguantar cual-
quier cosa hasta que llega el momento que no puedes mds y explotas.

No somos tan diferentes, tendremos mds dificultades... en esta sociedad donde
hay tanta soledad”.

Conclusiones

La sexualidad en el mundo de la salud mental adolece de todos los topicos
asociados al estigma de la enfermedad, al menos desde el punto de vista de los
usuarios:

— Inhibicion de la sexualidad y efectos fisicos y psiquicos de los farmacos.
- Falta de estabilidad en la persona para mantener una relacién afectiva.

— Incomprensién por parte de los demas de la enfermedad y en especial de la
pareja.

5. En cursiva se expresan las opiniones de los usuarios del grupo.
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A lo largo de las sesiones que se han desarrollado en Arcadia nos hemos dado
cuenta de que la sexualidad no es tanto un “problema” especifico de este colectivo
sino del individuo y la sociedad: soledad, aislamiento... y que debe ser contemplado
desde el desarrollo integral de la persona y su dificultad...

Reflexiones sobre las sesiones de sexualidad por parte de los profesionales

- La mirada del profesional sobre el usuario es siempre una mirada subjetiva
y diferente.

- La sexualidad se manifiesta como una parte mas de la vida.

- Los modelos sociales condicionan nuestra forma de pensar en lo que se
entiende por satisfactorio.

- El trato profesional y nuestra posicion nos hacen poner en duda el espacio
personal y fisico de la intimidad y el grado de implicacion que nos exige.

- El usuario no expresa una demanda especifica sobre la necesidad sexual, lo
manifiesta generalmente a través de su comportamiento.

“Cuando volcamos nuestros sentimientos en el profesional, él lo que ve es el
rechazo y el sufrimiento que nosotros percibimos ante todo esto, él también tiene
unos sentimientos que dependen del tipo de profesional, en unos provoca indiferencia
y en otros reacciones que empatizan o no con nosotros.

Es importante lo que él siente, lo que ambos sentimos.

Las etiquetas las pone todo el mundo, tu no dices nada, no quieres que te
cataloguen.

El diagndstico no puede servir de pauta para tratarnos, conforme se nos conoz-
ca descubrirdn nuestras necesidades que se encuentran en nuestra salud.

La vida pasa por recuperar la autonomia y ser capaz de decidir a cada momen-
to, buscar la satisfaccion personal y dar respuesta a nuestros deseos desde un estado
de bienestar emocional. Encontrar razones para salir y levantarnos cada dia”.

“Existe el temor a que la proximidad con nosotros les pueda desestabilizar
emocionalmente, en momentos en que hablar de equilibrio es algo tan complicado y
dificil.

Educar en salud mental es absolutamente necesario, tanto para profesionales
como para la sociedad, labor que debemos desarrollar todos. Se debe trabajar el en-
torno mds cercano de la persona y su familia.

Con respecto a los profesionales también se necesitan programas de reorienta-
cion y reciclaje que contemplen estrategias y recursos para saber tomar distancia con
respecto a los problemas de los que se ven rodeados y la manera de enfocarlos.

Cuando existe un trato y cercania a la persona, la barrera desaparece, es cuan-
do uno se da cuenta de la situacion en que vive”.
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Cuando hablamos de mujer con discapacidad habitualmente lo asociamos al
término doble discriminacion, también en el ambito de la sexualidad. ¢Por qué?

Basandonos en la informacion existente, hablaremos de las razones por las
que las mujeres con discapacidad tienen menos relaciones interpersonales, sexuales,
se casan menos y pocas veces tienen hijos.

1. HABLANDO DE SEXUALIDAD

Podemos partir de la premisa de que todos somos personas sexuadas, sexuales
y erdticas, y es cierto que el proceso de sexuacién nada tiene que ver con la disca-
pacidad, cada persona nace con una estructura sexual dada. Otro tema diferente es
nuestro proceso de sexualizacion, que depende de las vivencias de cada uno, o el de
erotizacion, basado en gestos. En estos dos Gltimos procesos puede que la discapa-
cidad en si misma limite a la persona debido a que las personas con discapacidad
suelen tener menos oportunidades de relacion, y por lo tanto menos vivencias, y a
que ciertos tipos de discapacidad implican una movilidad diferente, incluso una falta
de movilidad, y por lo tanto una limitacién gestual.

2. HABLANDO DE GENERO

Considerando el género como una construccién simbélica que alude al con-
junto de atributos socioculturales asignados a las personas a partir del sexo, y que
convierten la diferencia sexual en desigualdad social, veremos cémo esta influye
unida a la variable discapacidad.

3. HABLANDO DE DISCAPACIDAD

No perdamos de vista el concepto de discapacidad con el que trabajamos
desde hace unos afios. La Organizacion Mundial de la Salud nos invita a utilizar
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF,
2001), y a través de ella dar una especial importancia a los factores personales y
ambientales. Ser hombre o mujer se considera un factor personal.
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4. MUJER CON DISCAPACIDAD

Habitualmente escuchamos la expresion doble discriminacion asociada a ser
mujer y persona con discapacidad, y en ocasiones me he preguntado si es cierto, si
dicha expresion es reflejo de la realidad. Para mi decepcion, hay ciertos datos que
la avalan:

En el dmbito educativo existe un elevado nimero de mujeres con discapaci-
dad que abandona su formacion por falta de estimulos, por presiones familiares y
sociales, por no sentirse capaces de ello, o por la necesidad de encontrar trabajo.
Razones aparte, la realidad nos indica que su indice de analfabetismo es superior al
de los hombres con discapacidad.

En el dmbito laboral, el porcentaje de mujeres con discapacidad que no tra-
bajan es superior al resto de los ciudadanos. De las mujeres con discapacidad que
trabajan, pocas lo hacen en su profesion o en un trabajo normalizado, consiguiendo
trabajos precarios debido a su carencia de formacién y cualificacion.

EL dmbito familiar suele ser sobreprotector en si mismo, y en el caso de las
mujeres con discapacidad no va a ser diferente. En general, siguen teniendo una
gran dependencia de sus familias debido a su ayuda econémica o al apoyo recibido.

Por altimo, en el dmbito personal, y relacionado con la autoestima, la autoima-
gen o las relaciones interpersonales, a las personas normalmente se nos juzga por nues-
tra apariencia fisica antes que por nuestra cualidad como personas. En este sentido, las
mujeres con discapacidad en ocasiones no respondemos a patrones establecidos.

5. SUS RELACIONES INTERPERSONALES

¢Por qué en las mujeres con discapacidad las relaciones interpersonales son
mas escasas que en sus iguales sin discapacidad?

¢Por qué son mas escasas que las de los hombres con discapacidad?

Aunque ya Aristoteles defendia que los hombres somos animales sociales por
naturaleza, pensemos en qué contextos nos desenvolvemos, con quién nos relacio-
namos a diario, y alli es donde creamos relaciones. Compafieros de clase, de trabajo
o del gimnasio, por ejemplo. Pero si no vamos a clase, ni trabajamos, ni tenemos
actividades de ocio como el resto de la sociedad, nuestras relaciones interpersonales
se van a limitar a la familia, a grupos de iguales en los casos de personas con dis-
capacidad intelectual, o a Internet en el caso de personas con movilidad reducida,
por poner algunos ejemplos.

La respuesta a la primera pregunta es una cuestion de discriminacion por dis-

capacidad o diversidad funcional. Los diferentes tipos de discapacidad en ocasiones
limitan las relaciones interpersonales.
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La respuesta a la segunda pregunta es una cuestion de discriminacion por
motivo de género. Los hombres con discapacidad tienen mas relaciones interperso-
nales y sexuales, se casan mas y tiene mas hijos que las mujeres con discapacidad,
incluso en los pocos casos en los que la patologia afecta mas a la capacidad de tener
hijos en ellos que en ellas, como es el caso de la lesion medular.

6. SEXUALIDAD EN MUJERES CON DISTINTOS TIPOS DE DISCAPACIDAD

El desarrollo sexual y la vivencia de la sexualidad van a depender del tipo de
discapacidad, del grado de afectacién, si la discapacidad es congénita o adquirida,
de la edad y/o de la existencia o no de historia sexual previa en los casos de mujeres
con discapacidad adquirida.

Las razones por las que algunas mujeres con discapacidad encuentran proble-
mas en las relaciones interpersonales y sexuales son: no asumir la discapacidad o
su imagen corporal, tener baja autoestima o inseguridad ante las relaciones, y, por
tanto, perder interés por la sexualidad.

La realidad de cada tipo de discapacidad es diferente, también cuando habla-
mos de sexualidad y capacidad de tener hijos:

Las mujeres con discapacidad sensorial (discapacidad auditiva o visual) tienen
un desarrollo sexual sin limitaciones, pueden presentar dificultades de comunicacion
en sus relaciones interpersonales y, qué duda cabe, su discapacidad no influye en su
capacidad de tener hijos.

La discapacidad fisica incluye un amplio espectro de patologias, algunas de
las cuales tienen afectacion neuroldgica. En ocasiones las mujeres presentan disfun-
ciones relacionadas con la capacidad para disfrutar de la actividad sexual. Algunos
ejemplos son el adormecimiento genital que a veces se produce en la esclerosis
maltiple, la falta de concentracion e impulsividad en el déficit de atencion, hiperac-
tividad y enfermedad mental, o la falta de lubricacién en algunos niveles de lesion
medular.

Los problemas de las relaciones interpersonales, afectivas y sexuales de mu-
Jjeres con discapacidad intelectual son sus dificultades para tomar decisiones y para
hacer juicios morales y sociales. El riesgo de abuso es el doble que en el resto de la
poblacion.

7. MATERNIDAD Y MUJER CON DISCAPACIDAD

Las conclusiones del I Congreso Internacional sobre Mujer y Discapacidad
desarrollado en Valencia en 2003 recogian un apartado especifico sobre maternidad
en el que se sugerian tres actuaciones: crear redes de asociaciones de mujeres con
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discapacidad que quieran ser madres, que la sociedad deberia estar mas concien-
ciada con este tema, y que los servicios piblicos deben apoyar a aquellas mujeres
que desean ser madres, ofertando los servicios que la mujer necesita, siendo mas
flexibles.

Seis afios después la realidad sigue siendo dura, los recursos pocos y la infor-
macion cuasi nula, por lo cual es un campo en el que mejorar.

8. RECURSOS

Pocos son los documentos editados en este ambito. Los puedes encontrar en
el Portal Documental del Servicio de Informacion sobre Discapacidad: http://sid.
usal.es
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Nadie me toca.

Mi piel es fria, vieja, me estoy convirtiendo en una piedra.
Nadie me escucha.

No hay nada que escuchar, pero tengo miedo, estoy sola
Nadie me mira.

No hay nada que ver excepto a mi, una vieja.

Nadie sabe qué hay en mi interior.

Un alma totalmente desconocida.

Eugenia G. Wheeler

The Bag Lady

Rehabilitacion Integral del Enfermo Mental Crénico
ROBERT PAUL LIBERMAN

Recuerdo a José, de unos cincuenta afios. Se tumbaba en su banco de su sala
de su pabellon del Instituto Mental de la Santa Creu de Barcelona, donde pasaba sus
monotonos dias. De vez en cuando, sin ningln recato, se bajaba los pantalones e
iniciaba una apurada masturbacién. Ya no aparecia la mano represora del vigilante
de turno, ni su voz autoritaria castigandole. 1971 fue un afio de cambio en aquel
manicomio, que guardaba entre sus muros a mas de 800 almas en pena. Para huma-
nizar e introducir nuevas técnicas terapéuticas, los nuevos psiquiatras exigieron la
contratacion de nuevo personal. Entramos en poco tiempo unos veinticinco cuida-
dores, inquietos estudiantes universitarios. Y José empez6 a tener la oportunidad de
ser escuchado por dos cuidadores, que atendian con interés sus residuales recuerdos
sobre un compafiero de guerra, anarquista, llamado Carrasquer. Y, casi ausente, po-
dia masturbarse sin que le fuera en ello la vida, ni que aquel acto fuera interpretado
como un vicio fruto de su locura.

El pabelldon/almacén, bajo la advocacion de S. Jaime, tenia todavia el califi-
cativo de “Los Sucios”. Un encierro dentro del encierro. José no tenia mas intimidad
que la de unas salas masificadas, ni mayor oportunidad de relacion que con sus
compaferos de pabellon. Hasta entonces el Manicomio clasificaba a los enfermos
segln comportamientos por pabellones y estaba dividido por alas: hombres y mu-
jeres. Costd tiempo, en aquellos afos todavia de dictadura, demostrar/quitar, a la
Muy Ilustre Administracion (MIA) compuesta prebostes y protectores de la ciudad
de Barcelona, la idea de que la convivencia entre hombres y mujeres no llevaria a
la “promiscuidad”, a la “lascivia”, ni a la depravacién de la excelsa institucion que
tan “dignamente” regian. Y cost6é hacerles entender que las posibilidades de “cu-
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racion” estaban fuera de los muros del manicomio, hacia donde miraban todos los
dias aquellas almas en pena, aquellas que no habian perdido la esperanza de volver
a la vida, a su vida.

La MIA no pudo oponerse, en junio de 1973, una vez firmadas todas las ga-
rantias “terapéuticas”, a que nos fuéramos con un grupo de sus “locos” durante una
semana al apartamento “Las Palomas” en S’Agar6 (Costa Brava). Aquello instituyo
un camino hacia fuera. Pero sobre todo un camino de encuentro, un camino hacia
dentro, alimentado por la con-fianza y el acuerdo entre los interesados: la tarea

oo

conjunta de determinar adonde ir, sosegar el miedo a ir, “con quién me toca ir”, “si
iré bien arreglado”, “;me compro bafiador?, ;puedo salir a comprarlo? Y si de tantos
nervios viene una crisis, ;habra médico?... Pero... ;y los paseos por la playa? vy el
chapuzon y sentarnos al fresco a hablar o a escuchar el silencio o a ver los prime-
ros turistas y alguna chica en bikini. Y pensar en la comida y hacerla y sentarse a
comerla y jugar a las cartas... Y escuchar los pensamientos y poderlos decir por si
al final tienen algln sentido para alguien... Y esto fue lo que pasé: que a pesar
del riesgo o puede que por el riesgo fue una gozada para recordar y para repetir. Se
abrian nuevas oportunidades.

El que os habla, por aquel entonces tenia una novia que muchos dias venia a
esperarle a la salida del turno de tarde. Y en nuestro grupo de amigos hablabamos
del amor libre, del compromiso y utilizdbamos ya (clandestinamente) la pildora
anticonceptiva. Eramos hijos adolescentes de los afios sesenta, en contraste con
el manicomio que era el residuo vivo de una época pasada pero todavia demasiado
presente.

1. DE LOCOS A CIUDADANOS

En un antiguo manicomio no existia la intimidad. La actividad sexual (deseos,
impulsos, relaciones, acciones...) estaba condenada por la estrecha moralidad del
momento (en algunos casos resuelta con farmacos inhibidores y sedantes) y por los
prejuicios que se tenian sobre la locura. La locura era una explicacion total a cual-
quier aspecto de su vida. Cualquier manifestacion personal podia ser interpretada
como uno de sus sintomas. Siempre quedaban excluidos de esta intolerancia las per-
sonas que por su adaptacién y participacion en las cosas de la institucion (cocina,
limpiezas, huerto, salidas al exterior...) podian acceder a algunos beneficios: tener
pareja. Lo sexual para la mayoria era reprimido o era pura clandestinidad (que no es
lo mismo que intimidad). Es decir, que no cabia pero de alguna forma sucedia.

Esta historia me lleva a pensar que fuimos testigos de un gran cambio, el paso
del loco a enfermo mental: reconocimiento de los derechos de la persona “en tanto
que enferma”. Ahora, en estos primeros afios del siglo xx1 estamos en otro largo
cambio: el paso de enfermo mental a ciudadano.
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Los cambios econdmicos, sociales y juridicos que se han producido princi-
palmente desde la mitad del siglo pasado en las sociedades llamadas occidentales,
han provocado cambios culturales y consecuentes cambios de perspectiva para la
poblacion que ha podido acceder al desarrollo de todas las potencialidades sexuales
mas alld de las concepciones reproductoras o contractuales ligadas a la figura ma-
trimonial.

El hecho sexual para las personas a las que sobreviene una enfermedad mental
viene condicionado por la concepcion que se tenga del proceso de enfermar y de
recuperacion. Y hay que reconocer que, todavia hoy, la aparicién de la enfermedad
provoca una muy negativa reaccién en cadena en el entorno de la persona que la
sufre. Reaccion en la que predominan todos los prejuicios que tradicionalmente con-
denan al aislamiento social. Aislamiento que tiene su manifestacion mas cruel al se-
guir identificando a la persona en su globalidad por su diagnéstico. Y dado que es un
enfermo, el sistema de relaciones que se le ofrece es casi en exclusiva el que tiene
que ver con su “curacion”: visitas médicas, o unidades clinicas, la medicacién... La
enfermedad es una carcel en la que se le encierra con pocas posibilidades de evolu-
cién, si no se tienen en cuenta todos los demas aspectos de la vida: necesidades de
todo tipo, intereses, deseos, expectativas de vida mas alla de los momentos criticos
de la enfermedad. Este aislamiento provoca un sistema de relaciones empobrecidas
y estereotipadas que son la causa principal de la cronificacion de la persona en la
enfermedad. Y en este sistema poca importancia tiene la sexualidad. Es olvidada,
eliminada. Si acaso pasa a ser motivo de “grandes problemas”.

En las Gltimas décadas se han abierto paso nuevos enfoques y maneras de
entender el proceso de enfermar: al mismo tiempo que se intenta aminorar los sin-
tomas y el sufrimiento, se ponen en marcha intervenciones en las que la persona
enferma ya no es un sujeto pasivo a curar, sino que desde el principio se le enfrenta
a alternativas:

e para compensar los efectos negativos de la enfermedad,

e para desarrollar sus capacidades a partir de sus necesidades, intereses y de-
seos a través de dispositivos/servicios en la comunidad que le ofrezcan opor-
tunidades para su desarrollo personal como ciudadano de pleno derecho.

Estos enfoques entienden que la enfermedad no es un hecho invariable, sino
que evoluciona con la persona. Es un hecho dindmico y cambiante. Existen tantos
procesos de recuperacion personal como procesos de enfermar. Y se entiende la
recuperacion como un proceso en el que la vida vuelve a tener un significado para
persona. Llevar una vida productiva y satisfactoria incluso contando con la presencia
de las limitaciones impuestas por la enfermedad mental. Es el desarrollo personal y
tnico de nuevos significados y objetivos (propdsitos) a medida que las personas evolu-
cionan mds alld de la catdstrofe de la enfermedad mental (Anthony, 1993). Cada vez
mas personas llevan una vida satisfactoria y socialmente integrada.
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La persona inicia su proceso de recuperacién explotando todas sus posibili-
dades de acuerdo con la gravedad de la enfermedad y los diferentes momentos de la
misma. Este enfoque recurre a técnicas de rehabilitacion psicosocial. Estas técnicas
no pueden ser entendidas como un moderno recetario a aplicar de forma rutinaria,
sino que seran (tiles si se adaptan a la biografia y a las necesidades y expectativas
de vida del sujeto.

2. UN PROCESO DINAMICO

Los nuevos enfoques fijan su atencidn en los aspectos subjetivos de dicho
proceso, en como es vivido por la persona. La aparicion de la enfermedad provoca
una situacion de pérdida: en las expectativas de vida, en el estatus social, en su
encuadre relacional, en la propia conciencia de uno mismo, en la autoestima... En-
frentar el hecho sexual mas alla (y también) de la genitalidad, supone procesos de
recuperacion en todos estos aspectos. Y estos solo se pueden recuperar en situacio-
nes reales y practicas, en las que uno pueda volver a experimentar, tantear, aprender
y recuperar unas minimas seguridades.

Mi intervencion no puede ser larga pero es necesario hacer referencia a los dife-
rentes momentos (no lineales) del proceso de enfermary de recuperacién, segin Anthony
y a Farkas (Psychiatric Rehabilitation Practitioner tools: Developing Readness. 2001):

1.2 Fase: Cuando aparece la enfermedad la persona se siente abrumada por la
enfermedad: sentimientos de confusion, ruptura, pérdida del control de la
vida. De gran aceleracion vital o de inhibicién. De gran sufrimiento. Dificulta-
des en el contacto con los demas. A estos momentos les corresponderia desde
los servicios y entorno un ambiente de gran respeto, atencién y escucha. Mo-
mentos de afrontar el estrés de la enfermedad, de aminorar el sufrimiento, de
tratar los sintomas, tratamiento farmacologico. Necesidad de ser acompafiado
por las personas mas significativas de su vida.

2.2 Fase: Lucha contra la enfermedad y sus consecuencias: Uno empieza a notar
que las dificultades persisten en el tiempo, que no se “cura”, o que tiene
dificultades a pesar de no sentirse enfermo. Uno deja estudios, trabajo, cam-
bian las amistades o le dejan a uno. La persona empieza a comprender que es
necesario hacer algo, a pesar de la desconfianza en uno mismo y/o en los de-
mas. Importan aqui las intervenciones de apoyo en ambientes facilitadores y
con margen de libertad para volver a asumir antiguas tareas y roles (biografia
personal), o aprender otros basicos, unidos a las necesidades e intereses de
personales. Programas de apoyo en las relaciones sociales, laborales, ocio...
Aprender, ser atil, ocupar el tiempo. Seguir relaciones personales ya existen-
tes o encontrar nuevas, siempre que se den en un ambiente de confianza y de
acogida de las dificultades todavia persistentes.
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3.2 Fase: Vivir con la enfermedad, con la dificultad: Tomar conciencia de que uno
puede vivir una vida satisfactoria a pesar de las dificultades. Que ha apren-
dido a cuidar la enfermedad e integrarla. Ejercitar nuevos roles secundarios
como miembro de un grupo, aficiones, ocios estables y satisfactorios. Nue-
vas expectativas en lo laboral. Uno no necesita tanto de los profesionales y
servicios y puede enfrentarse a una vida auténoma. Son posibles relaciones
estables de grupo, de pareja.

4.2 Fase: Vivir mas alla de la enfermedad y de las discapacidades asociadas. La
vida vuelve a tener su sentido. Uno sabe que tiene que cuidarse dentro de
su normalidad. Ya no depende de la atencién permanente de los servicios.
Empieza a sentirse como uno mas en la comunidad.

3. ¢Y DE LA SEXUALIDAD, QUE?

Es posible que quede rota: Que esté envuelta de inseguridades, de ruptura
con el exterior y con los demas, de falta de motivacion e interés, Que cueste poder
salir de las necesidades mas impulsivas, o que haya quedado anulada. Y en todo caso
todo ha cambiado de sentido y no hay camino para iniciar un proceso sosegado para
enriquecer la vida sexual.

En nuestro pais es dificil encontrar referencias especificas sobre la sexualidad
y salud mental. Es tratado en los aspectos relacionados con el diagnéstico. En los
planes de salud mental, en los tratados sobre rehabilitacion existen pocas referencias
mas alla de las propias de las “habilidades sociales” . En servicios protocolizados se
abren items sobre el comportamiento sexual o aspectos significativos del mismo. En
sesiones de terapia tanto grupal como individual son aspectos necesariamente ana-
lizados y tenidos en cuenta. Pero no existe todavia un analisis completo y serio que
permita a los profesionales de los distintos niveles establecer estrategias adecuadas
a la importancia que el hecho sexual tenga en cada persona. Y por tanto hay una
arriesgada carencia de formacion sobre sexualidad. Esto tiene como consecuencia:

e (Que se entiende la sexualidad como algo intimo y privado dificil de abordar.
e Que cuando sucede, un profesional dinamico activa su funcién de consejero.
® Que esta funcion en muchos casos depende de sus propias creencias sujetivas.

La sexualidad sigue su curso en cada persona, aunque condicionada por los
efectos directos de la enfermedad y por la ausencia de oportunidades y condiciones
adecuadas para su desarrollo. Las posibilidades de sentirse sexualmente satisfecho
dependen de las oportunidades que tiene la persona de abordar su propia sexualidad:
de tanteo, aprendizaje y afrontamiento de situaciones. Y si la persona tiene todavia
un grado de “dependencia” significativo de una institucién, un servicio, un profesio-
nal o de la familia... el desarrollo de su sexualidad dependera de las oportunidades,
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estimulos y provocaciones con las que se encuentre. Oportunidades convivenciales,
afectivas, amorosas, sensuales, erdticas, genitales, reproductoras...

En todo este proceso tiene una influencia negativa reducir el hecho sexual al
mero aspecto genital. Entonces suele analizarse si existen actos sexuales, si existe
ereccion, copula y si estos se dan sin crear desorden. Y una vez mas en la genitalidad
la mujer sale perjudicada tanto en el caso de que exista cierta promiscuidad, como
por el hecho de anular su genitalidad. Por el contrario, si no existe ninguna relacion
sexual puede concluirse que ha quedado inhibida de forma definitiva. Conclusion en
si misma catastrofica.

4. PREJUICIOS Y TOPICOS

Algunas enfermedades van unidas a sintomas negativos como la anhedonia (di-
ficultad en sentir placer), la pérdida de iniciativa, el aislamiento social. El prejuicio
acta cuando estos sintomas negativos se dan como un hecho invariable y definitivo,
encasillando a la persona. Es entonces cuando el entorno y los servicios de SM no de-
sarrollan estrategias que permitan a la persona afrontar estos sintomas negativos.

“El enfermo mental no se cuida y va hecho un adefesio”. Este seria un
efecto del anterior. Si el entorno, familia, servicios, amigos estereotipan la imagen
del desastre: “la enfermedad provoca esto”, “no hay nada que hacer”, y se confirma
la profecia anunciada. Y por tanto no vale la pena comprar ropa bonita y cara si
luego no la cuida. Ademas, como su economia es pobre... Y entonces ya da igual que
se lave la boca, que se afeite, que se pinte, que vaya a la peluqueria, que se compre
ropa interior comoda, bonita... En este punto, decir que una persona con enferme-
dad mental no es que no le apetezca cuidarse, es que se ha roto el estimulo, el mo-
tivo por el que hacerlo. No es que no tenga deseos, sino que la enfermedad provoca
rupturas y pérdidas tan grandes que no ve ni el camino ni la manera de realizarlos.
E incluso se encuentra comodo o resignado en esta situacion, porque el entorno se
lo ratifica. Pero la experiencia demuestra que cuando la familia, los cuidadores, los
amigos actian con respeto, sentido comin, afecto, devuelven una imagen al otro
que poco a poco sera apetecible, digna de estima... Y que serd motivo de inmediata
satisfaccion para encuentros interpersonales, convivencia, mayor aceptacién en el
trabajo, en el ocio... Las cuestiones de imagen son aplicables a los lugares tanto
intimos como a los ambientes habituales transitados y al grado personalizado que
tengan: casa, imagen de la habitacion, lugar de trabajo agradable, lugar de ocio es-
timulante... En nuestros servicios y talleres laborales se ha mejorado la imagen y han
cambiado las costumbres porque va unida a la imagen que queremos.

Fy M hace poco que son pareja. Impensable en él hace un tiempo, dadas sus

dificultades de relacion. Manifiesta que va a cuidar las maneras de comer de ella por
su obesidad.
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Estas reflexiones, que requeririan todo un capitulo de un tratado de reha-
bilitacion psicosocial, es una de las bases sobre las que se asienta el proceso de
recuperacion: recuperar una imagen positiva de si mismo, aunque no sea perfecta.
No es solo un problema estético, sino que tiene que ver con la creatividad y la so-
ciabilidad. La progresiva mejora en la autoestima y en la imagen que uno tiene de si
mismo va unida irremediablemente a si uno puede ser Gtil y creativo (trabajo, ocio,
aficiones...) y si uno mejora los recursos para serlo (autonomia econémica, lugares
donde acudir, puesto de trabajo...). Y es jugando con todos estos elementos que
la persona completa confianzas y seguridades... Y vuelve a sentir emociones que
tienen que ver con la economia sexual. Y es donde ademas se le abren las puertas
de posibles relaciones con los demas, tanto convivenciales, como erdticas, como
de seduccion, como sexuales. Mas importantes porque en muchos casos nos encon-
tramos con personas con una creatividad e imaginacion desbordada y que no por
ello debe ser despreciada. Y que por otra parte les acompafiara, en muchos casos,
durante toda su vida.

Otro aspecto clave es la intimidad, aquello que es privativo de uno. Al princi-
pio de mi intervencién evocaba una anécdota de tiempos manicomiales ya pasados.
Pero puede que no tan lejanos. También ahora (mutatis mutandis) se dan situaciones
equiparables cuando se condena a la persona a no tener intimidad, a pensar que en
ella todo es piblico. Y a ser tratada de forma despersonalizada. Tanto en la familia
como en los servicios es necesario tener en cuenta el derecho a la intimidad. Y si
la sexualidad es una cosa intima debera ser tratada en un clima intimo y sequro, y
evitar los sistemas de inquirir sobre las intimidades de la persona por el método de
tribunal. Por otra parte, la escasez de recursos obliga a compartir espacios con otras
personas “no elegidas por uno”: habitacion en un piso, lugares comunes en los cen-
tros de atencion, lo que provoca que uno nunca pueda estar en la intimidad.

Dy C son una pareja que vive en un piso supervisado: D en una reunion del
grupo-taller expresa: “cuando tenemos relaciones sexuales procuramos tenerlas cuan-
do no haya nadie en el piso para que no nos molesten, ni molestar”.

“No pueden contar lo que les pasa”, “no pueden comunicarse”. Inme-
diatamente deberiamos afadir: “nadie se lo pregunta”, “se responde en nombre de
ellos”. Es verdad que aparecen dificultades de comunicacién. Y la comunicacién se
basa en palabras, gestos, silencios..., simbolos, codigos..., cultura, costumbres. La
rehabilitacién pone a disposicion todas las técnicas en habilidades sociales. Pero
estas no son una cuestion solo de un taller, sino que deben adaptarse a los ambien-
tes particulares y significativos de la vida. Y debe adentrarse en los contenidos y
aprendizajes. Y atreverse a explorar, acompafar, ser sensibles y ayudar para mejorar
tanto las relaciones afectivas, los aprendizajes er6ticos, amatorios...

CH manifiesta: antes decia las cosas siempre subiéndome a la parra, ahora,
desde que estoy en el taller, veo que puedo expresarlas con mds calma.
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En los encuadres familiares, laborales, de ocio, y en los formativos (centros),
se suelen dar los encuentros entre personas, las amistades y se crean las parejas.
A ellos, en nuestro caso, hay que afiadir los servicios de atencién (sanitarios, so-
ciales...). Todos ellos, en tanto que regulan y organizan la vida de las personas, y
atienden necesidades, deben procurar un ambiente no autoritario, sino participativo,
donde uno pueda moverse con facilidad, donde sea posible manifestar los deseos y
los intereses por extrafios que sean. Donde es posible la comunicacion. Los servicios
tienen que provocar oportunidades de encuentro y relacion. Solo asi provocaremos
que el hecho sexual en todas sus formas pueda suceder. (“Sub-cedere”[del latin]:
llevar a término por debajo de, mientras pasan otras cosas).

“Los enfermos mentales tienen la afectividad anulada”. Otro estereotipo
que impide ver que a pesar de la enfermedad una persona puede volver a recuperar
relaciones, afectos y carifios. E impide ver que va a responder positivamente a un
ambiente afectivo sensible y cercano y de carifio. Si este ambiente se da en situa-
ciones de trabajo, ocio, familiar, etc., existen progresivos pasos de enriquecimiento
afectivo que compensen las fracturas que se dan en la atraccion entre personas. A
veces la afectividad cursa no con grandes amores y seducciones, sino con la posi-
bilidad de tener cercana una persona, con la que pasear, contarse algunas penas,
cuidarse...

My V trabajan en un taller mixto en puestos de trabajo compartidos. Esto ha
favorecido que ahora sean pareja. Hace un tiempo también era impensable. Desde la
familia y comparieros de trabajo se manifiesta que desde que salen estdn desconoci-
dos, colaboradores y se cuidan y van a comprar juntos y a pasear.

0 manifiesta la necesidad que tiene, ademds de trabajar, de tener una pareja,
salir con chicas y satisfacer sus necesidades sexuales. Pero no encuentra ocasion. Suele
resolver pagando servicios sexuales, pero no estd satisfecho. Con todo es resistente a
salir de su casa y dejar la vida pasiva que lleva...

M es una chica que en un periodo corto tuvo pareja: Tiempo después en tres
ocasiones manda mensajes escritos de forma anénima primero a una vecina y después
a dos responsables de los servicios con claras intenciones seductoras a pesar de no ser
correspondida. La situacion indica la carencia de caminos adecuados para dar curso a
estas necesidades. Le cuesta aceptar las negativas.

“La enfermedad mental produce desorden sexual”. Puede ser en algunos
casos que la acompariie algln desorden. En tal caso seran atendidos de forma ade-
cuada: de forma especifica y en su caso especializada. Por lo menos ya se han caido
del capitulo de perversiones la homosexualidad y otras identidades sexuales.

“La medicacion es un inhibidor sexual”. Este puede ser uno de sus efectos
secundarios. Tiene que ser tratado, negociado y siempre tenido en cuenta. Y en
algunos casos es motivo de queja por parte de la persona afectada, principalmente
en el caso de la disfuncion eréctil en los hombres. Y en cambio queda en segundo
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término y no tratado este efecto en la sexualidad de las mujeres, a las que se niega
ser sujetos de placer y deseo. Y la importancia de este elemento a veces reduce el
tema sexual al puramente genital.

La genitalidad: es el gran peligro reduccionista sobre el hecho sexual. Y en
salud mental de consecuencias negativas. Reduce la sexualidad a la necesidad de
copular de los hombres o a sus posibilidades masturbatorias. Incluso en los antiguos
ambientes manicomiales, a pesar de la anécdota contada, se consideraba este dltimo
aspecto como una forma de relajar tensiones, por supuesto en los hombres que se
prejuzgaba como mas agresivos. Y que si existia una imposicion de un sistema moral
rigido, la masturbacién podia ser excusada como fruto de la animalidad provocada
por la locura y asi disculpada la persona como “no-responsable” de sus actos. Y ha
sido un debate ciclicamente presente en los servicios de salud mental y en la preocu-
pacion de algunas familias la utilizacion de los servicios sexuales pagados. Una vez
mas la utilizacion de la prostitucion se cifie exclusivamente al ambito masculino,
excluyendo a la mujer. Bien es verdad que la utilizacion de estos servicios se da en
casos limitados y de acuerdo con un tipo de personas capaces de hacerlo de forma
auténoma. En la actualidad desde los dispositivos de atencion cuando se plantea
este tema se procura aconsejar y ayudar para que la utilizacion de la prostitucion se
dé en condiciones sanitarias correctas y de respeto entre las personas.

El celibato, la abstinencia: situacion en la que viven la mayoria de las per-
sonas con enfermedad mental. Pero es una abstinencia impuesta y no fruto de una
decision personal.

La reproduccion, el gran peligro, la catéastrofe: este es uno de los temas
tabd. La posibilidad de embarazo amenaza las relaciones sexuales y las convierte
en “peligrosas” por el tema de las responsabilidades, los miedos hereditarios sobre
las enfermedades, aqui casi en exclusiva para las mujeres. Como en cualquier otro
caso es necesario mantener un alto nivel de informacién para evitar embarazos no
deseados. Y es un tema a tratar desde la intimidad y con los apoyos especificos
necesarios cuando una persona o pareja deciden tener un hijo y enfrentarse a esta
responsabilidad.

5. UNA EXPERIENCIA PARTICULAR

La Fundacion Agustin Serrate (FAS) recoge la experiencia de mas de veinte
afios de atencion en la comunidad, en la actualidad de 150 personas. Tiene una es-
tructura de dispositivos muy diversos, presentes en la ciudad de Huesca:

e C(Centro de Dia de referencia, abierto de 8 a 21:30 horas todos los dias del
ano.
e (inco pisos supervisados y atencién domiciliaria.
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e (Qcho talleres, de muy diversos servicios y actividades productivas ubicados en
lugares adecuados de la ciudad, dependientes del CEE Integracion Arcadia, S. L.,
en los que trabajan 130 personas.

e Servicios de Acompaiiamiento al Empleo Ordinario.

e Actividades estructuradas en torno a un grupo de pintura plastica y mural,
grupo musical y coro, grupo de teatro.

® Mltiples actividades de participacion ciudadana cultural, de ocio en la ciu-

dad.

EDADES Hombres Mujeres

De 18 a 30 19 12 7

De 31 a 45 65 35 30

De 45 a 65 61 40 21

Mas de 65 5 2 3

TOTAL 150 89 61
DISPOSITIVOS TOTAL Hombres Mujeres
Centro de insercién laboral 81 44 37
Centro Especial de Empleo Arcadia 43 30 13
Acompainamiento al Empleo Ordinario 10 6
Pisos supervisados 22 15 7
Centro de dia 100 65 35

Un 75% de las personas utilizan alguno de los servicios o programas del Centro
de Dia (comer, medicacion, administracion del dinero, consejeria, atencién social...),
ademés de participar en un taller laboral o residir en un piso supervisado...).

Lugares de residencia Total Hombres Mujeres
Piso familiar de origen 55 31 24
Piso familia propia 20 8 12
Piso propio (sin pareja) 18 10 8
Piso compartido 8 6 2
Pension 9 1
Piso supervisado/FAS 22 15 7
Unidad de Larga Estancia 14 5
Unidad de Media Estancia 4 2
150 89 61
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La tabla anterior describe el lugar de residencia. Se observa como a excepcion
de 18 personas que viven en una institucion de media o larga estancia, las demas lo
hacen en Huesca o vienen a diario desde las comarcas de la Hoya o de Monegros.

Entre las personas que atendemos se cuentan un porcentaje elevado de perso-
nas con enfermedad mental grave. Y esta no es dificultad para que nos planteemos
que lo que ofrezcamos a dichas personas y lo que ellas hagan sea satisfactorio y
tenga significado para su vida individual. No se trata por tanto de encerrarnos a
cuidar solo los aspectos de la enfermedad sino de acompafiar mientras se vive. Y
por tanto que lo que hagamos se haga en los lugares habituales de la ciudad y no
en los servicios.

Esta experiencia nos permite observar lo siguiente:

® Que la sexualidad queda dificultada por la enfermedad y la respuesta que
se dé a la misma. Y en su desarrollo tienen mucha importancia el tipo de
servicios.

® Que a pesar de ello la sexualidad sucede.

® Que la vida sexual es un hecho transversal que puede tener manifestacio-
nes en todos los lugares y en cualquier momento de la vida de las perso-
nas: en sus gestos, miradas, en sus omisiones y en sus represiones...

e (Que si facilitamos lugares de encuentro, de participacion y relacién, como
sucede en nuestra sociedad, aumentan las posibilidades de evolucion del
hecho sexual tanto a nivel individual como la creacion de parejas...

Lo dicho se puede ejemplificar con el siguiente cuadro simbolizado en las
posibilidades de relacion entre persona y de creacién de parejas tanto dentro como
fuera de los dispositivos de la Fundacion. Y decir que desde el afio 2005 al actual se
ha triplicado el nimero de parejas, debido al enfoque sobre la recuperacion personal
y los mejores medios de dinamizacion social y ciudadana. Aunque el peso de las
situaciones de dependencia es todavia muy grande.

SITUACION FAMILIAR TOTAL Hombres Mujeres
Pareja y conviven 13 7 6
Pareja y no conviven 13 8 5
Matrimonio sin hijos 1

Matrimonio con hijos 5 1 4
Separados con hijos 11 4

Relaciones esporadicas 12 7

n/c 95 61 34
TOTAL 150 89 61
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La tabla anterior describe las relaciones de pareja en el momento actual.
Puede observarse que el 63% no tienen este tipo de relacion.

CONVIVENCIA Y RELACIONES TOTAL Hombres Mujeres
Domina el aislamiento 17 13 4

La institucion es dominante (UME, ULE, Arcadia) 24 16 8

En familia con actitud pasiva/dependiente 29 13 16
En familia con responsabilidad o actitud activa 25 11 14
Parejas entre gente de la FAS 16 8

Pareja ajena a la FAS 11 8 3
Relacion regular con grupos ajenos 37 24 13
TOTAL 150 89 61

Y para finalizar: desde el punto de vista de los profesionales que atendemos
los servicios es necesario que aumente la formacion sobre todos los aspectos del
hecho sexual, para romper con las estereotipias que dejan como crénicos los efectos
de la enfermedad en esta area. Y para que el hecho sexual no se trate de manera
reduccionista ni a lo meramente genital, ni reducido a tener pareja.

Los dispositivos tienen que dar oportunidades de relacion social tanto
dentro como hacia fuera.

Que los dispositivos tienen que tratar de forma especial los asuntos de la
autoestima, la imagen y de las posibilidades de disfrute y placer en todos
los aspectos de la vida.

Los profesionales deben estar preparados para ser buenos consejeros y
poder adoptar estrategias que permitan acompaiiar estos procesos basicos
que tienen que ver con los afectos, el amor, la seduccién, la erética, el
encuentro, la convivencia, el placer...

Los dispositivos tienen que cubrir las necesidades de atencién especifica

cuando la accién de consejeria es superada, y las de intervencion especia-
lizada individual cuando la situacién asi lo requiera.
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La sexualidad es una condicion inherente al ser humano, y como tal hay que
abordarla. No debemos plantearla como algo extraordinario, y en nuestro caso he-
mos de procurar tener presente no la discapacidad sino la persona, y por tanto sus
capacidades.

Mi doble condicion de médico y ante todo padre de un joven con sindrome de
Down repercute de forma inevitable en el enfoque de esta exposicion.

Tema histéricamente tabd, la sexualidad despierta todavia muchos miedos y
no solo en lo referente a las personas con discapacidad sino en toda la poblacion.
Si nosotros trabajamos para normalizar su lugar en la sociedad, también deberemos
abordar con toda normalidad su sexualidad.

Es inevitable que desde el primer momento acuda a la cabeza el embarazo
no deseado, la posible herencia, la capacidad para la maternidad-paternidad, los
abusos de que han sido objeto toda la vida, las infecciones de transmisidn sexual,
anticonceptivos, y tantos problemas como queramos ver. Y seguramente este es
el primer condicionante que nos encontramos, pues resulta que se transforma una
situacion fisioldgica en un problema irresoluble. Desde que me muevo por el terreno
de la discapacidad intelectual hay dos situaciones que sistematicamente parecen
no tener solucién, y son el futuro, “qué pasara con mi hijo el dia que falte yo”, y
la educacidn sexual. Se plantean, se tratan, se discuten, se les da muchas vueltas
y al final cada dia parece que estan mas lejos de resolverse. El futuro, légicamente,
se resolvera mas adelante, y en cuanto a la sexualidad, algin dia tendremos que
convencernos de que estamos trabajando en el buen camino y que hay que seguir.
Quiza habria que valorar si el problema en realidad son ellos o los que estamos a
su alrededor.

Centrandonos en el tema, en buena logica es dificil plantear una sexualidad
en conjunto para personas con discapacidad intelectual, cada persona es un mun-
do, y hay una vision bien distinta si nos referimos a una mujer o a un vardn, si su
discapacidad le permite comprender y diferenciar situaciones, controlar emociones,
impulsos... No es lo mismo si vive en el seno familiar, o si esta institucionalizado, o
en vivienda independiente, o si tiene pareja estable... Son muchos los factores que
intervienen para que el abordaje, multidisciplinar, por supuesto, se haga de manera
individualizada, mas todavia que para el resto de la poblacion.

Lo que si que hay en comdn es el punto de partida, en donde hay una eviden-
cia, la educacion sexual es un proceso continuado en el tiempo que no tiene fecha
de inicio. No hay que esperar a que llegue la regla o a la primera eyaculacién noc-
turna para plantearnos que quiza deberiamos hablar con nuestro hijo/a, o si estamos

131



132

SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

preparados para dar a nuestro hijo la educacion que precisa. La educacion sexual la
iniciaremos en casa y de la forma mas sencilla posible, para que desde su méas tierna
infancia vea las diferencias entre los dos sexos y tenga cuanta mayor informacion
mejor. Podemos aprovechar la hora del bafio para jugar e ir hablando, no de sexo
sino de la naturaleza, porque eso es lo que tiene que ser, un proceso de aprendizaje
natural. Para ello contamos en casa con el potencial inmenso de los hermanos, que
suponen un tesoro pedagdgico a nuestra disposicion. Entre ellos transmiten y cap-
tan informacion con una facilidad y sencillez asombrosas.

A la larga, esa informacion es la que les va a permitir tener su opinién, saber
lo que quieren, poderse defender, controlar situaciones, saber decir no, etc.

La educacién (en este caso sexual) y la informacién a disposicion de la per-
sona con discapacidad intelectual, son los mejores aliados que puede tener en su
desarrollo. Ambas deben ir bien dirigidas, consensuadas y aceptadas por todas las
personas que intervienen en su educacion, y sin contradicciones, teniendo en cuenta
que en muchas ocasiones sera insuficiente o incluso imposible que asimilen la infor-
macion, en cuyo caso todo nuestro esfuerzo se centrara en la proteccion. El objetivo
es la mayor independencia posible, pero seran las capacidades de cada cual las que
podran permitir esa autonomia personal con mayor o menor dependencia.

Dentro de la educacién hay un concepto que hay que destacar, y es la inti-
midad. Se ha venido identificando la discapacidad intelectual con la desinhibicion,
con falta de pudor a la hora de mostrarse en piblico. A ello se ha achacado en gran
parte los abusos a que han sido sometidas las mujeres. Se interpretaba como una
provocacion y se excusaban con que les hacian un favor al atender una necesidad
fisiologica. Todavia no esta erradicado este problema, pero lo que es cierto es que
las personas con discapacidad se presentan ya en plblico manteniendo y respetando
unas normas sociales aceptadas por la mayoria, sin desentonar. Es un logro muy
importante que les ha servido para ser respetados y aceptados socialmente.

Asi pues, desde muy jovenes debe quedar bien claro lo que puede ser pibli-
co y lo que debe ser privado, conociendo las normas de comportamiento en cada
momento y lugar. Esto es valido tanto para los escarceos en solitario de la infancia-
adolescencia como en las relaciones de pareja mas adelante.

Intimamente ligado esta el control de las emociones, y dentro de esto de-
beremos ensefiarles como tratar a cada persona y como comportarse ante ellas.
Las personas con discapacidad intelectual en su mayoria son muy efusivas en sus
manifestaciones, transmitiendo carifio a todos los de su entorno. Estd comprobado
que los abusos sexuales provienen del entorno proximo, y por lo tanto hay que
prevenirles, y entre otras cosas ensefiarles qué tipo de acercamiento deben tener
con cada cual, a quiénes deben saludar, besar, dar la mano, etc. Esa diferenciacion
también marca distancias poniendo a cada uno en el lugar que le corresponde, sin
dar lugar a confusiones.
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Pero si ensefiamos, si educamos, es para que luego tengan sus iniciativas y pue-
dan llevarlo a la practica. No podemos ensefiar para luego prohibir. Si hemos insistido
en su intimidad, también deberemos proporcionar o facilitar ese espacio de intimidad.
Y no me refiero solo al espacio fisico, al lugar, sino también al momento oportuno.
Todo puede ser valido pero si hay condicionantes previamente aceptados, habra que
exigirlos. El ocio no debe anteponerse a las obligaciones, las cuales debemos respetar
y exigir todos. Sera obligacion nuestra propiciar oportunidades en su ocio, sus grupos
de amigos, actividades de tiempo libre, fiestas.... Todo tiene su momento y lugar.

Llegados aqui se plantea el gran dilema, ;hasta donde hay que dejarlos?,
porque ;v si se queda embarazada? Con esta pregunta llega el bloqueo, y para des-
bloquearnos debemos hacernos esta otra pregunta: ;es real el riesgo de embarazo?
La respuesta nos la puede orientar una mas: ;qué tipo de relaciones mantienen?

Ya con tranquilidad debemos pensar que no seria ldgico empezar a invadir su
intimidad, o a poner frenos, o buscar tratamientos porque hayamos observado unas
caricias, unos juegos o unas manifestaciones de carifio. Tanto la afectividad como
el placer se manifiestan de muchas maneras diferentes al coito, y probablemente
las personas con discapacidad intelectual puedan darnos lecciones en este sentido.
Pensemos siempre en la existencia de relaciones aconcepcionales, y dejemos que den
rienda suelta a su imaginacion e instinto. La sexualidad requiere de mucha imagina-
cién como contraposicién a una senda previamente marcada.

Lo que no debemos menospreciar nunca es el riesgo de abusos, en entorno
familiar, escolar, social, laboral o institucional. Para evitarlos se les ha proporcio-
nado la educacién y dado la informacion, pero dentro de esta sociedad una persona
con discapacidad intelectual, y mucho mas la mujer, es una persona fragil ante este
tipo de agresiones. Su defensa se debe basar en la informacién recibida sobre su
cuerpo, que lo conozca, y darle el margen de libertad necesario para que ella tenga
sus sentimientos y deseos propios, no dejarse llevar, saber rechazar, decir no en un
momento determinado. Todo lo que en este terreno se haya trabajado previamente
le va a elevar su autoestima, algo fundamental para imponer también su criterio.
En cada ambito en que se desenvuelva resulta muy importante saber a quién acudir,
tener una persona de confianza a quien confiar sus temores, acosos o inquietudes.
Si tiene este apoyo, este referente, podra recurrir a él.

Cuando salta la alarma y la imperiosa necesidad de la anticoncepcién, mas
que nunca se hace imprescindible la participacion de todos los que intervienen en
su formacion para buscar la solucion justa para cada persona, sin excedernos pero
sin dejar de atender el problema. Hay que insistir en qué tipo de relaciones esta
manteniendo esta mujer, y si realmente precisa la anticoncepcion. Consideraremos el
tipo de vida, si es en familia o no, si tiene pareja estable, si se mueve entre grupos
de amigos o circulos mas amplios, etc. De esta forma nos podremos plantear si se
precisa una medida provisional o si es deseable una solucién definitiva. No olvide-
mos, por otro lado, que no todos son fértiles.
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En general, y si es precisa, nos debemos plantear una anticoncepcién de-
finitiva, sin olvidar que estas no protegen frente a las infecciones de transmision
sexual. Vamos a comprobar que lo que sirve para una cosa no lo es para la otra. Por
ello es tan diferente estar ante una pareja estable, con autonomia o con cierto nivel
intelectual, a estar ante casos institucionalizados de hiperactividad sexual y dificil
control, por poner ejemplos.

Tratando con discapacidad intelectual debemos buscar el método anticoncep-
tivo que de forma individualizada mejor encaje con esa persona. Debe ser efectivo,
seguro, que reduzca al maximo el margen de error, todo lo cual descarta los méto-
dos naturales (Ogino, moco cervical, temperatura, etc.). Ademas sera sencillo en
su manejo y que no exija una gran fidelidad en su cumplimentacion, con lo que el
diafragma o las pildoras diarias quedan igualmente descartados.

Las infecciones de transmision sexual solo se evitan mediante métodos de
barrera, que requieren un manejo adecuado en su uso pero tienen un porcentaje
de fallo que los limita en nuestro caso como anticonceptivo habitual Gnico. Seran
imprescindibles en la prevencion de infecciones.

Si hablamos de medicacidon, debera provocar los minimos efectos secundarios,
por lo que no es logico pensar en preparados hormonales de manera permanente, vy
en aquellos casos en que sea una medida provisional, habria que decantarse por los
preparados inyectados que no requieren una fidelizacion por parte de la usuaria.

La anticoncepcidn definitiva no se debe tomar, como en su momento se plan-
ted, en el sentido de esterilizacion de deficientes, sino como una facilidad para que
puedan desarrollar y disfrutar su propia sexualidad sin temores. Es una gran alterna-
tiva, con sus condicionantes judiciales, pero contaba con el handicap de la cirugia.
La técnica era la ligadura de trompas, pero eso esta resuelto en la actualidad con
los microinsertos tubaricos, que es un método de esterilizacién femenina irrever-
sible que prescinde de hormonas, de cirugia, de la anestesia general y del ingreso
hospitalario. Su nombre comercial es ESSURE y en la actualidad Andalucia lo oferta
ya para toda la poblacién.

Consiste en colocar a través de un histeroscopio, tras anestesia local o seda-
cién, un muelle de titanio, niquel y dacron en cada una de las trompas de Falopio,
provocando la fibrosis de las mismas, y quedando las trompas al cabo de 3 meses
totalmente impermeables al paso de los espermatozoides y del 6vulo. La colocacion
dura menos de 1 hora, y un poco mas tarde la mujer esta haciendo vida normal. Se
critica en su contra el precio, superior a 600 euros, pero las ventajas superan con
creces a los inconvenientes.
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Insercion del ESSURE:

1. Histeroscopio en el Gtero 2. Insercion en una trompa

3. Queda colocado el muelle 4. Aspecto a los 3 meses

No hay que olvidar que la concepcion es cosa de dos, y por lo tanto la an-
ticoncepcion también. No se debe cargar la responsabilidad exclusivamente en la
mujer, y hablando de parejas estables o determinados circulos, puede ser preferible
la vasectomia a la ligadura de trompas, una operacion con anestesia local a una con
incision abdominal y anestesia general.

Me he extendido tanto en este tema de la anticoncepcion para hacer presion
porque deberia existir ya un protocolo consensuado entre el sistema piblico de sa-
lud vy las instituciones implicadas en la defensa de personas con discapacidad, dado
que la practica diaria nos pone de manifiesto una clara discriminacion a la hora de
atender a esta personas.

Haciendo un resumen rapido de los métodos anticonceptivos en discapacidad
intelectual:

— NATURALES: presentan alto riesgo de embarazo.

— DE BARRERA: son los Gnicos que previenen las infecciones de transmision
sexual. Ensefiar a manejar el preservativo.

— ANTICONCEPTIVOS ORALES: solo Gtiles en casos muy puntuales y con apoyo
para su correcta cumplimentacion.
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INYECTABLE: hay indicacién en la discapacidad intelectual, y mas en casos
severos.

PARCHES, ANILLO VAGINAL: solo en algn caso muy concreto.

IMPLANTES SUBDERMICOS: junto con los inyectables serian de eleccion den-
tro de los preparados hormonales.

D.I.U.: no esta indicado en discapacidad intelectual. Hay mayor riesgo de
infecciones, mas molestias, sangrado...

PILDORA POST-COITAL: es un medicamento muy Gtil que se debe administrar
sin duda cuando se precise anticoncepcién de emergencia, pero nunca como
método habitual.

VASECTOMIA: indicacion clara en parejas estables y en casos de hiperactividad
y descontrol por parte de varones.

LIGADURA DE TROMPAS: superada por los insertos tubéaricos, pero sigue estan-
do en primera linea.

INSERTOS TUBARICOS: debe ser el método de primera eleccion en gran parte
de la discapacidad intelectual, al igual que para el resto de la poblacidn si
busca una solucién definitiva.

INTERRUPCION VOLUNTARIA DEL EMBARAZO: est requlada, y se aplicara se-
gln la legislacion vigente.

En definitiva, y desde el punto de vista que he planteado, las claves de la

sexualidad en la discapacidad intelectual las tenemos en:

la educacion sexual y la informacion que se dé a los hijos son las bases de su
desarrollo posterior

se deben iniciar desde el primer momento, de forma coordinada con todos los
responsables de su educacion y sin contradicciones

con la confianza de que se esta haciendo bien y de que ellos son capaces de
asimilar las ensefianzas

el modelo a seguir deben ser los padres

se debe insistir mucho en la diferenciacién entre lo pablico y lo privado

el riesgo de abusos sigue, no hay que descuidar nunca esta realidad

las relaciones afectivas y sexuales son muy variadas y no siempre con el coito
como fin

hay que darles la iniciativa y dejar correr la imaginacion, para que fluya su
afectividad

hay que valorar en cada caso el riesgo de embarazo

es preciso un protocolo en estas situaciones que facilite la adopcion de me-
didas contraceptivas desde el sistema pablico de salud que sean aplicables a
las personas con discapacidad intelectual, eliminando las trabas que hay en
la actualidad.
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PRESENTACION

El Centro “Infanta Elena” es un Centro Especifico de la Asociacion de Pa-
ralisis Cerebral de Alicante, que atiende a un alumnado que presenta graves y
permanentes alteraciones del desarrollo.

Esta es la primera vez que, en nombre del Equipo Interdisciplinar del Colegio,
tengo la oportunidad de compartir y mostrar nuestra propuesta de intervencion,
referida al ambito de la educacién sexual.

LA SEXOLOGIiA

Es significativo que, siendo fisioterapeuta, me encuentre en esta situacion y
de aqui se desprende la primera de nuestras reflexiones. No existen profesionales
con formacion y especializacion que puedan dar respuesta a las necesidades que
en cada centro se puedan plantear en el ambito de la sexualidad. Digamos que, ac-
tualmente, la educacién sexual depende en exceso de las iniciativas personales o de
equipo que puedan surgir.

Entiendo que pueda resultar paraddjico el hecho de proponer la incorpora-
cion de profesionales, sexélogos y sexélogas que formaran parte de los equipos
interdisciplinares de los centros, con el fin de atender convenientemente este am-
bito del desarrollo. Resulta paradéjico por la trayectoria y la realidad institucional y
social que se vive actualmente, pero desde mi experiencia de 15 afios en el trabajo
con alumnado gravemente afectado, tengo el convencimiento de que esto tendria
una clara y significativa repercusion en la calidad de vida de dicho alumnado y en
la de sus familias.

LA TERAPIA OCUPACIONAL

Es inevitable para mi aprovechar esta oportunidad y este foro para reivindicar,
incluso de una manera mas contundente y urgente, la incorporacion de la terapia
ocupacional a los equipos interdisciplinares de los centros educativos especifi-
cos. La tarea educativa con alumnado con pluridiscapacidad adquiere un marcado ca-
racter significativo y funcional. Los aprendizajes se proponen habitualmente a partir
de la OCUPACION, del desarrollo contextualizado de actividades y tareas que, funda-
mentalmente, coinciden con lo que llamamos actividades de la vida diaria (A.V.D.).
Actividades que la terapia ocupacional incluye en el &drea de automantenimiento. De
manera particular, entiendo como una necesidad prioritaria el hecho de contar con
la aportacion técnica que se puede ofrecer desde esta disciplina.
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CURSOS DE FORMACION

Pero volviendo a la situacion actual de la educacion sexual en nuestro pais,
una reflexion mas realista y al margen de esa idilica reivindicacion de profesionales
de la sexologia, me lleva a plantear la necesidad de que los profesionales y las pro-
fesionales de cualquier centro tengan la oportunidad de recibir cursos de formacion
especifica, para abordar la tarea de la educacion sexual. Todo el equipo del Centro
“Infanta Elena” participamos de uno de estos cursos, que cambid, radicalmente,
nuestra manera de entender esa educacion sexual y nos brind6 la posibilidad de
acometer, de manera coherente, esta comprometida labor.

Se manejaron los conceptos e ideas que han protagonizado este curso de ve-
rano y que se han repetido en numerosas ocasiones. Por ello y aunque estas premisas
sean el hecho fundamental desde donde surge todo el trabajo posterior, simplemente
nombraré brevemente algunas de ellas. Hemos hablado del HECHO SEXUAL HUMANO
como una realidad ineludible. Toda persona tiene su sexo, es un nifio, un hombre, o es
una nifia, una mujer. Y cada cual lo es a su manera. Y toda persona tiene sexualidad,
entendida como la manera en que se vive como hombre o como mujer. Y ademas, cada
persona se expresa de una manera, dando lugar asi a su erdtica. De esta manera, los
objetivos basicos de la educacién sexual se resumen en conseguir que cada persona
se conozca a si misma, como mujer o como hombre, que se acepte tal y como es 'y
que pueda relacionarse y expresarse, de manera que sea una persona feliz. Hemos
de partir de una concepcion positiva de la sexualidad, de una educacion sexual mas
alla de la mera prevencion de situaciones de riesgo. Hemos de fomentar una actitud
valiente y comprometida, tomar la iniciativa y superar planteamientos que nos llevan
a intervenir (inicamente ante situaciones emergentes. Es necesario trabajar para des-
pojarnos de modelos, de imposiciones y normas. Entender que la erética no admite
jerarquias ni calidades. Cada persona debe ser protagonista de su propia vida sexual.
Los nifios y las nifias con discapacidad tienen su propio proceso de sexuacién, su
peculiar manera de vivir la sexualidad y sus modos de expresar la ertica.

EL AREA DE DESARROLLO SEXUAL

Después de trabajar y reflexionar sobre todas estas cuestiones, personalmente,
entendi que el Area de Desarrollo Sexual deberia de ser incorporada al curriculum
escolar, junto a otras areas como la motora, la de comunicacion o la de habilidades
sociales, por ejemplo. El planteamiento que concibe la educacion sexual como un
tema transversal, bajo mi punto de vista, adolece de coherencia pedagdgica, a pesar
de estar ampliamente aceptado e instaurado. Las capacidades motrices de cualquier
persona se ponen en funcionamiento y son necesarias para el desarrollo de cualquier
otra habilidad, en cualquiera de las otras areas. El desarrollo motor podria ser en-
tendido de manera transversal, sin embargo, es un aspecto tan importante de ese
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desarrollo general de cualquier nifia y cualquier nifio, que se organiza, se concreta
y se trabaja desde un area especifica. Ademas, existen profesionales, en este caso
fisioterapeutas, que trabajan fundamentalmente para el cuidado y la consecucion de
los objetivos propios de dicha area. Pues, de igual manera, y mas adn tras las evi-
dentes carencias observadas al respecto, el desarrollo sexual deberia contar con esa
misma consideracion y hacerse visible desde un area especifica y propia del curricu-
lum. Y como decia, contar con profesionales que trabajasen, de manera especifica,
desde esa area, seria tan l6gico como beneficioso.

Si uno de los grandes objetivos de las actuaciones propuestas en cualquier
centro, es visibilizar un desarrollo sexual, que resulta inevitable e inherente al pro-
pio hecho de ser, ;qué mejor manera de hacerlo que esta, incluyéndolo y nombran-
dolo en el disefio curricular de cada centro?

Sin embargo, esta opinion personal nunca fue compartida por el resto del
equipo. La respuesta ante ese desencuentro de opiniones fue la elaboracién de un
dossier, con una propuesta de intervencién desde nuestra escuela, que fuese capaz
de aunar nuestros diferentes planteamientos.

PROPUESTA DE INTERVENCION DESDE LA ESCUELA

Esta propuesta plantea tres lineas de actuacion, que habitualmente son la
base de cualquier programa referido a la educacion sexual. Asi, nombraré brevemen-
te el trabajo planteado desde el propio equipo interdisciplinar y con las familias,
para describir con mayor detalle la intervencién planteada con el alumnado.

ACTUACION DESDE EL EQUIPO INTERDISCIPLINAR

El primer paso de esta propuesta era, sin duda, llevar a cabo una reflexién con-
junta, un trabajo desde el equipo con el fin de establecer un entorno comdn, consen-
suado, capaz de favorecer una actuacion global, coherente y uniforme. La educacion
sexual no puede quedar en manos de decisiones individuales o improvisadas.

La descripcién que se expone posteriormente sobre los contenidos incluidos
en el disefio curricular del centro suponen ese punto de partida que surge del con-
senso. Destacar que hay actuaciones muy concretas que suponen el compromiso del
equipo ante determinadas cuestiones. Uno de estos compromisos tiene un significa-
do especial para nosotros y nosotras y merece una detenida reflexion.

Hay una sencilla pregunta en cuya respuesta se desvela ese compromiso. La
pregunta es muy simple. Tras leerla es recomendable pararse a responderla unos
segundos, antes de seguir leyendo. La pregunta es:

“:Como se puede ser padre sin tener hijos?”
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. :Ya tienes la respuesta? Si no es asi, no sigas leyendo... reflexiona un
poco mas... Y ... efectivamente, es tan simple como que se puede ser padre tenien-
do hijas. Sin embargo, en esta mesa redonda, creo recordar que nadie fue capaz de
encontrar la respuesta. Hubo alg(n intento fallido de complejas conclusiones... Esto
no es mas que un indicador de la invisibilizacién que la mujer sufre en cualquier
ambito de la vida. El uso que habitualmente hacemos del lenguaje tiene un marcado
caracter sexista. Evidentemente, no se trata de tachar de machistas a quienes inclu-
yen a hombres y mujeres en un mismo concepto, siempre masculino, de cualquier
nombramiento. Pero si es cierto que nombrar a los nifios y las nifias de manera
diferenciada es una interesante apuesta para quienes creemos en la coeducacion
y en la igualdad de oportunidades entre las personas, sean del sexo que sean. La
escuela se convierte en un modelo educativo y creemos que debemos vivir con
responsabilidad ese hecho y actuar con iniciativa ante cuestiones tan importantes
como esta. Desde nuestro centro no sale ninglin documento escrito que haga un uso
sexista del lenguaje. Se acab6 aquello de “Estimados padres” (15 letras) en favor del
“Estimada familia” (15 letras). Y si hay que escribir un poco mas para nombrar a las
nifas, cuando estan, pues entendemos que el esfuerzo merece indiscutiblemente la
pena. También con el lenguaje hablado llevamos a cabo la misma reflexion aunque,
indudablemente, es mas dificil mantener nuestro compromiso de manera constante.
Cuando hablemos de la identidad sexual del alumnado veremos las dificultades que
tienen para poder identificarse con su género. Lo que parece pues, absurdo, es dedi-
car esfuerzo a esa cuestion y después confundir a las nifias sacandolas al patio a la
voz de “Venga chicos, todos afuera”.

ACTUACION CON LA FAMILIA

El ambito de la sexualidad esta estrechamente ligado a la privacidad, la in-
timidad y la educacién en valores. Por ello, es indispensable que la familia asuma
un papel protagonista y que el trabajo planteado desde el centro se desarrolle,
siempre, de manera coordinada y conjunta con la familia.

Quiza nuestro primer objetivo sea visibilizar esa sexualidad y transmitir una
vision realmente positiva de la misma. Es necesario que las familias entiendan que
todas las personas, que sus hijos y sus hijas, al margen de cualquier alteracion del
desarrollo, llevan a cabo su particular proceso de evolucion sexual, que comienza
incluso en la etapa prenatal y dura toda la vida.

Pretendemos que, desde el centro, se abra la puerta al dialogo. Abordar con
iniciativa la tarea de la educacién sexual va a suponer que las familias entiendan
la Escuela como un recurso comprometido al que dirigirse en caso de necesidad.
De manera natural, preguntamos a quien nos escucha y responde con verdadero
interés.
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La concrecidon de estas propuestas nos lleva a proponer una actuacién
especifica desde las tutorias, desde donde se comparte informacion con las fa-
milias, de manera individualizada. También se llevan a cabo convocatorias de
jornadas o talleres sobre aspectos relacionados con la sexualidad, en los que
participan profesionales de fuera del centro. En este Gltimo curso, por ejemplo,
se han llevado a cabo dos reuniones y aunque la respuesta de las familias no
suele ser satisfactoria (20% de asistencia aprox.), si lo es el trabajo con aquellas
que deciden acudir.

Otra propuesta llevada a cabo ha sido la de incluir en la documentacién que
se entrega formalmente a las familias, contenidos especificos y propios de la educa-
cion sexual que, de esta manera, se hace visible.

ACTUACION CON EL ALUMNADO

Ya anuncié que nuestra propuesta no contempla el desarrollo sexual como un
area independiente del desarrollo, pero si como un aspecto fundamental de dicho
desarrollo, que requiere y propone la incorporacion de ciertos contenidos especifi-
cos, al desarrollo curricular del centro.

Si admitimos que todas las personas tenemos y vivimos nuestro particular
desarrollo sexual, que empieza incluso antes del nacimiento y nos acompaiia toda
la vida, y si asumimos la necesidad de dar respuesta a las necesidades que puedan
surgir en este ambito, lo siguiente es preguntarse como es el desarrollo sexual de
las personas con las que trabajamos, de qué manera podemos acompafar ese desa-
rrollo, para poder cumplir los objetivos basicos a los que antes nos referiamos. Lo
esencial de nuestra propuesta es, pues, la reflexion sobre como incorporar esos
conocimientos tedricos aprendidos a nuestra practica diaria. Se trata de mostrar
iniciativa y plantear actuaciones concretas que modifiquen nuestra intervencion en
las aulas y que supongan el establecimiento de una educacion sexual consciente y
que surge de una concepcion positiva de la sexualidad.

Evidentemente, las particulares caracteristicas de nuestro alumnado nos van
a llevar a hablar de sexualidades que también podriamos considerar particulares, si
atendemos a los tradicionales modelos o estereotipos establecidos. Sin duda, vamos a
hablar de sexualidades poco centradas en la genitalidad e incluso en el placer sexual.
Hablaremos muy poco de relaciones eroticas al respecto de practicas sexuales, pero
mucho de vinculos afectivos entendidos como la capacidad humana de establecer
lazos con otras personas, que se construyen y mantienen mediante las emociones. La
labor de la educacion sexual con personas con importantes alteraciones en su desa-
rrollo nos dirigira al manejo de conceptos como la intimidad, la privacidad, el afecto
y el apego, la autoestima, el contacto fisico o la moral sexual, entre otros.
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CARACTERISTICAS DEL ALUMNADO

Pero quiza, antes de concretar esa intervencion, es necesario detenerse a des-
cribir basicamente cuales son las caracteristicas de estos alumnos y estas alumnas,
conocer algunas de sus capacidades y necesidades, con el fin de entender los ajustes
y adaptaciones de nuestra propuesta educativa.

Hablamos de nifios y nifias gravemente afectadas. La paralisis cerebral (P.C.)
nos lleva, al menos en nuestro centro, a hablar de pluridiscapacidad de un alumna-
do con alteraciones permanentes en todas las areas del desarrollo. Necesitan ayuda
para la ejecucion de todas las A.V.D. Por las graves alteraciones motrices, la mayoria
de actividades se llevan a cabo de manera totalmente asistida. Viven, pues, en una
situacion continuada de dependencia. No tienen un desarrollo cognitivo que les
permita acceder a los conceptos o contenidos propios de una educacién sexual,
entendida como el hecho concreto aislado de ofrecer informacién al respecto. Su
comunicacion verbal estd tremendamente limitada, tanto a nivel expresivo como
comprensivo. Tienen un entorno social determinado por la discapacidad, sus redes
sociales son muy limitadas. Podemos decir que no eligen sus relaciones, ni el modo
de relacionarse. Sus posibilidades de contacto fisico son limitadas y estan some-
tidas a un control permanente. La gran mayoria de los alumnos y las alumnas del
centro hacen un uso ininterrumpido del panal.

Por otro lado, es necesario sefalar que la P.C. no interfiere los mecanismos
fisiolégicos que permiten el desarrollo y el crecimiento del cuerpo. Las personas
con P.C. crecen aumentan de peso y tamafio; maduran sus drganos genitales, con la
edad aumentan la produccién de hormonas, aparece la menstruacion y los caracteres
sexuales secundarios van estableciendo las diferencias entre ambos sexos, con inde-
pendencia de la lesion que dio origen a la P.C.

CONTENIDOS

Logicamente, estas caracteristicas, como deciamos, van a condicionar la in-
tervencion que debemos plantear respecto a su desarrollo sexual y que, en nuestro
equipo, se concreta en el trabajo referido a los siguientes contenidos incluidos, de
esta manera, en nuestro proyecto curricular®:

1. SEXO
2. SEXUALIDAD INFANTIL - AFECTIVIDAD - FIGURAS DE APEGO

3. LAS RELACIONES

6. Se puede acceder a estos contenidos consultando la carpeta “Documentacién adicional” incluida en el CD
que contiene estas ponencias. El documento se llama: “Bloques del desarrollo curricular del Centro ‘Infanta
Elena’ de la Asociacion de Parélisis Cerebral de Alicante”.
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CONTACTO FISICO

CONOCERSE

LOS CAMBIOS QUE EXPERIMENTA EL CUERPO
EL CUIDADO DEL CUERPO

LA IMAGEN DE UNO MISMO O UNA MISMA
AUTOESTIMA

10. IDENTIDAD SEXUAL

11. MORAL SEXUAL

12. INTIMIDAD

13. EDUCACION SEXUAL - INFORMACION

© %N oU e

1. SEXO

En la etapa prenatal, la maduracion ocurre en hombres y mujeres, al parecer,
de manera diferencial. Se habla de un mapa cerebral distinto, aunque esa diferencia
debe ser entendida como algo simplemente predisponente y que posteriormente
sucumbira ante los factores culturales y educacionales.

Con el nacimiento, aunque parezca innecesario decirlo, ocurre la asignacion
del sexo; el nifio o la nifia empieza a ser tratado o tratada como tal. En muchas
ocasiones, nuestras conductas y actitudes son diferentes ante una nifia que ante un
nifo.

2. SEXUALIDAD INFANTIL - AFECTIVIDAD - FIGURAS DE APEGO

En los primeros meses de la vida, todos y todas somos personas DEPENDIEN-
TES, nuestras capacidades nos impiden sobrevivir de manera auténoma y necesi-
tamos ayuda para la ejecucion de cualquier A.V.D. Esta situacion de dependencia,
aungue en diversos grados, se va a mantener durante toda la escolarizacion en el
alumnado del centro. Quiza, esa dependencia del ser humano en los primeros meses
de la vida sea el origen de la necesidad de vincularse afectivamente.

Cualquier bebé es capaz de mostrar su agrado o rechazo, de llorar y hacer no-
tar molestia o satisfaccion. Podemos afirmar que, en los primeros meses de la vida,
ya existe la capacidad de sentirse bien, de sentir un PLACER centrado y dependiente
de los 6rganos sensoriales, de la vista, la audicion y el tacto. Los 6rganos genitales
estan escasamente desarrollados y la presencia de hormonas sexuales también es
muy escasa, por lo que hablamos de una SEXUALIDAD SENSOMOTORA. Las sensacio-
nes placenteras tienen poco que ver con los érganos sexuales, no estan basadas en
el deseo, la fantasia, el erotismo o la orientacion sexual. Debemos entender, pues,
que la SEXUALIDAD INFANTIL es muy diferente a la de la edad adulta.
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En esta etapa se empiezan a establecer los primeros vinculos afectivos, a través
de miradas, de gestos, de caricias. Se establecen las primeras FIGURAS de APEGO, que
son aquellas relaciones especiales que cada cual establece con las personas que cubren
satisfactoriamente sus necesidades mas basicas. Es importante que cualquier bebé ten-
ga varias figuras de apego que le permitan obtener una interaccion amplia y variada.

Esta manera de relacionarse se prolonga en el tiempo en aquellas personas
con graves y permanentes alteraciones del desarrollo.

De manera natural, cualquier bebé reconoce un nimero restringido de figuras
de apego, de esas relaciones especiales que contribuyen a cubrir también las nece-
sidades de tipo afectivo.

Logicamente, el entorno familiar va a ser el que posibilite inicialmente la
existencia de esas figuras. Sin embargo, también va a ser fundamental que en la
escuela, cada nifio y cada nifa, tengan la posibilidad de disfrutar de este tipo de
relaciones. Podemos afirmar que practicamente todas las alumnas y los alumnos del
centro muestran, en algln momento, preferencias por determinados estimulos socia-
les. Existen situaciones, voces, gestos o personas que les hacen sentir especialmente
bien. De esta forma, provocar, reconocer y fomentar el desarrollo de esos vinculos
sera un objetivo a plantear.

La existencia de esas figuras les ofrece la SEGURIDAD necesaria para que
cualquier persona pueda afrontar la exploracién del entorno y cualquier proceso de
ensefianza-aprendizaje. Va a ser con esas personas con las que aprendan a comuni-
carse de una forma mas intima, a comunicarse a través del contacto, de tocar, de ser
tocados o tocadas, de besos, de caricias, de abrazos... La confianza y seguridad que
brindan esas relaciones permitiran que cada cual se afiance en su propia identidad
como un ser querido. Es a través de estos vinculos como aprenden a vivir y expresar
la afectividad.

3. LAS RELACIONES

Ademas de esas relaciones de preferencia, mas intimas o significativas, cada
cual ira estableciendo, de manera natural, otro tipo de vinculos.

Por las caracteristicas del alumnado del centro y al igual que ocurre con
cualquier persona en las primeras etapas de su vida, las relaciones con las personas
adultas seran mas frecuentes. La situacion de dependencia que mantienen en el
tiempo hara que sus posibilidades de interaccion estén condicionadas. Sus relacio-
nes directas se limitan, en muchos casos, a aquellas en las que la otra persona asu-
me la iniciativa. Son relaciones basadas en el afecto, en el bienestar y la seguridad.
Inicialmente, aprendemos a relacionarnos desde lo social. Las relaciones con un
componente sexual, con manifestaciones eroticas, son practicamente inexistentes
en el ambito de nuestra escuela, a pesar de que hay alumnos y alumnas con edades
avanzadas que llegan a los 21 afios.
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Las dificultades que encuentran para interactuar, la falta de iniciativa y capa-
cidad de acercamiento impiden, en la mayoria de los casos, que se establezcan entre
ellos y ellas vinculos estrechos, relaciones preferentes o de amistad.

Asi pues, sera fundamental fomentar el desarrollo de vinculos afectivos entre
el alumnado, establecer los espacios adecuados y las condiciones necesarias para
que puedan contactar, comunicarse y compartir. El trabajo en grupo, las dinamicas
adecuadas a las capacidades del alumnado, se entienden como un recurso fundamen-
tal en esta tarea. Es importante aceptar las normas basicas de convivencia respetan-
do a cada compafiero y a cada compafiera. Las caracteristicas del grupo dificultaran,
en muchas ocasiones, el establecimiento de dinamicas compartidas en las que exista
un grado importante de colaboracion y participacion activa. La labor de adaptacion
del entorno por parte del equipo sera la clave para conseguir un 6ptimo desarrollo de
la actividad. Ese cuidado del entorno debera contemplar, por ejemplo, la ocupacion
del espacio. Las escasas posibilidades de desplazamiento del alumnado hacen que su
postura y su situacion en el espacio dependan de nuestra intervencion. Ante cual-
quier actividad parece necesario cuestionarse la disposicion del grupo, la situacion
de cada miembro y las posibilidades de acceso que ello conlleva para cada persona.
La poca iniciativa que habitualmente existe nos obligara a adoptar una actitud de
continua estimulacion y demanda, siempre tratando de ajustar estas al potencial de
cada persona.

El hecho de que reconozcan a ciertas personas cercanas, que puedan mani-
festar sus preferencias y expresar sus sentimientos y emociones, también sera un
objetivo a perseguir.

Decir también que las relaciones con personas adultas deberan ser igualmente
fomentadas y cultivadas, teniendo en cuenta que son experiencias vitales para ga-
rantizar su bienestar y su desarrollo integral.

4. CONTACTO FISICO

EL CONTACTO FISICO es para las nifias y los nifios, sobre todo cuando aiin no
saben expresarse con palabras, un medio insustituible, necesario y eficaz para expre-
sar sus sentimientos y emociones. Sin él les seria muy dificil comunicarse.

Asi, las relaciones que establecen la mayoria de los alumnos y las alumnas
de nuestro centro encuentran en ese contacto un significado especial, mas aidn en
aquellos casos en los que existen alteraciones importantes y permanentes de los
sentidos de la audicion y la vista. Esto implica que nuestra practica educativa deba
incorporar, de manera consciente, el acercamiento, el manejo del contacto fisico
como canal de comunicacién y como via para el ofrecimiento de estimulos y la pro-
puesta de experiencias.

Aln cuando la comunicacion verbal esté presente e independientemente del
grado de comprension que exista, sera importante poder reforzar o aumentar la
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comunicacion a través del tacto. Tocarles cualquier parte del cuerpo les va a per-
mitir sentir y ser conscientes de su situacion; cualquier estimulo percibido a través
de la piel ofrecera informacién y contribuird asi a la construccion de experiencias.
Ademas, esta modalidad de comunicacién va a ser fundamental a la hora de poder
expresar el afecto y establecer relaciones. Conviene insistir en el hecho de la indivi-
dualidad, también a la hora de expresar ese afecto. La manera de tocar y aceptar el
contacto, de besar o acariciar, sera particular en cada caso.

Hemos visto como las caracteristicas del alumnado del centro dificultan la
interaccion, la relacion de cada nifio y cada nifia con el resto. Fomentar y facilitar
el hecho de que puedan establecer contacto fisico, no solo con las personas que les
dan atencion, sino también entre ellos y ellas, se convierte, pues, en un objetivo
de especial interés.

5. CONOCERSE

Quiza el primer objetivo de la educacion sexual, sea el favorecer que cada
persona se conozca a si misma. Trabajar por el conocimiento y reconocimiento del
esquema corporal y de las sensaciones percibidas a través de la piel y el resto de
sentidos va a ser fundamental en el proceso de maduracion de cualquier nifio y
de cualquier nifia.

Es necesario para cualquier bebé que se toque y se mire para reconocer y com-
prender su cuerpo. La curiosidad y el interés que muestran por explorarlo, conocerlo
y experimentar con él sensaciones agradables y placenteras son exactamente eso y
no otra cosa. Cuando empiezan a palpar y tocar todo lo que les rodea, se topan con
sus propias piernas, sus brazos, el tronco o la cabeza, descubren poco a poco su
propio esquema corporal y aprenden a delimitar donde empieza y acaba su propio
cuerpo. Comprender los limites de ese cuerpo es lo que les permite descubrir el
mundo que les rodea.

En la primera infancia, la AUTOEXPLORACION se extiende por igual a todo el
cuerpo y tocarse los drganos genitales es solo un modo mas de descubrirlo y explo-
rarlo. En cualquier caso, pronto descubren que acariciandolos sienten algo diferente
que les produce placer. Es una practica apropiada, natural y Gnica para cada perso-
na; no se trata de evitarla ni de fomentarla, sino de que cada cual se descubra a su
propio ritmo.

Las caracteristicas motrices del alumnado del centro van a condicionar deter-
minantemente sus posibilidades de autoexploracion. En muchos casos, la Gnica op-
cién pasa por que esa exploracion sea asistida y totalmente dirigida. Se trataria de
guiar sus manos para permitir que contactasen con las diferentes partes del cuerpo.
Determinadas situaciones, como puedan ser el cambio de pafial o las duchas en el
ambito de la hidroterapia, se entienden como favorables para permitir que reconoz-
can sus organos genitales.
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Hay casos, sin embargo, en los que se observa como, de manera espontanea,
la autoexploracion les lleva a la practica de la masturbacion, de distintas maneras.
A través del contacto con las manos o de la frotacion, hay quienes buscan la exci-
tacion de los genitales con el objeto de obtener placer sexual. En algunos casos, no
en todos, se confirma el orgasmo.

La masturbacién no ocurre siempre de la misma manera ni conlleva siempre
los mismos significados. Hay casos en los que esta practica tiene que ver con el
hecho de conocerse y con el placer, tiene un cierto caracter fisiolégico y mecanico.
Se presupone que la fantasia o la voluntad de orgasmo son elementos practicamente
inexistentes. Con la practica repetida y continuada, los argumentos de la autoexplo-
racion o la curiosidad pierden fundamento y deberiamos hablar de la masturbacion,
fundamentalmente, como fuente de placer. En otras ocasiones, quizd debiéramos
hablar de un deseo consciente, de la elaboracion de fantasias.

En cualquier caso, la autoexploracion se entiende como una practica reco-
mendable y sana que va a permitir un mejor conocimiento del propio cuerpo. De
igual manera, la masturbacién, sean cuales fueren sus particulares caracteristicas,
también se concibe de manera positiva y recomendable.

Como dijimos anteriormente, nos vamos a encontrar con muchos alumnos y
muchas alumnas que ven mermadas sus posibilidades de acceder a la masturbacion
por las escasas competencias adquiridas en cuanto a la manipulacién, al movimiento
voluntario. Lo habitual en estos casos es asumir la situacion y no contemplar la po-
sibilidad de ayuda o asistencia que se plantearia en cualquier otra situacién o aspec-
to del desarrollo. Indudablemente, estamos hablando de situaciones complejas, que
conllevan una importante carga moral y que no merecen juicios ni imposiciones. Asi,
el planteamiento desde la escuela supone tratar de acompaiiar a cada familia en la
blsqueda de sus propias soluciones, entendiendo que cualquier decisién es compe-
tencia de la familia y ha de ser respetada. Esto supone que se plantee la posibilidad
de facilitar el aprendizaje del acto de la masturbacion e incluso la asistencia con tal
fin. Hemos de insistir en resefar que el esfuerzo debe centrarse en saber asignar a
cada situacion el significado que merece y en adoptar un serio compromiso con las
posibilidades de desarrollo sexual de cada persona. Decir que cuando las necesidades
sexuales no son cubiertas o resueltas satisfactoriamente, nos podemos encontrar con
importantes alteraciones de la conducta que, al menos, merecerian ser valoradas.

Ademas del conocimiento del cuerpo a través de las experiencias que tienen
que ver con la percepcion, deberemos atender las exigencias que a nivel cognitivo
planteen cada alumno y cada alumna. La informacién sobre el propio cuerpo y sobre
el cuerpo del otro sexo sera fundamental y debera estar siempre adaptada a las ca-
pacidades que muestre cada cual.

Es necesario sefialar que los nifios y las niflas necesitan tener palabras para
nombrar todas las partes de su cuerpo para asi reconocerlo, aceptarlo y valorarlo.
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Nombrarlas facilita una vision integral del propio cuerpo. Identificar, por ejemplo los
genitales con sus nombres reales (pene y vulva), permite tratarlos como cualquier
otra parte del cuerpo, sin ningin tipo de connotacién y sin ocultismo.

6. LOS CAMBIOS QUE EXPERIMENTA EL CUERPO

De igual manera, es importante para el desarrollo de cualquier persona cono-
cer los cambios continuos a los que se somete el cuerpo. En la adolescencia tienen
lugar cambios muy significativos. Las hormonas sexuales son protagonistas del desa-
rrollo y el crecimiento corporal, marcando las diferencias entre sexos, haciendo que
se desarrollen los caracteres sexuales secundarios y que los genitales alcancen su
maduracion total. Los testiculos y los ovarios se preparan para la fabricacion de hor-
monas, testosterona y estrégenos. Los aumentos de estas hormonas son la principal
causa de cambios organicos como la regla y la eyaculacion, el aumento de tamafio
de los genitales o el aumento del peso v la talla. Las chicas experimentan el aumen-
to del tamafio de los pechos y las caderas y el crecimiento del vello en el pubis. En
los chicos aparece el pelo en la barba y el resto de zonas tipicas del cuerpo, cambia
el tono de voz, que se hace mas grave, y aumenta el volumen muscular.

Todos estos cambios ocurren a expensas de la evolucion natural y completa-
mente al margen de las lesiones ocurridas a nivel del sistema nervioso central. Asi
pues, las personas con paralisis cerebral viven y experimentan de manera normal,
todos estos cambios que, evidentemente, se podran manifestar de manera particular
en cada caso.

Es importante, pues, trabajar para que cada cual, en base a sus capacidades, re-
conozca y pueda ser consciente de los cambios que vive o experimentara en el futuro.

7. EL CUIDADO DEL CUERPO

Comprender las necesidades del propio cuerpo también forma parte de ese
proceso de autoconocimiento. Aprender a reconocer y responder las necesidades
del propio cuerpo para mantenerlo con salud es un modo de conocerlo mas profun-
damente. Atendiendo sus necesidades aprendemos a quererlo. EL cuerpo necesita
alimentarse bien y de forma equilibrada, necesita hidratacion, ventilar de manera
adecuada, estar aseado y limpio, cumplir con las exigencias del suefio o preservarse
del dolor y la enfermedad. Aprender a reconocer las necesidades del cuerpo en cada
momento y saber manifestarlas sera fundamental para mantener el estado de bien-
estar y, sin duda, debe ser un aspecto a trabajar en el marco de la atencién integral
que se ofrece al alumnado.

Igualmente, sera esencial la adquisicion de habitos y aprendizajes que les
hagan participes de las tareas encaminadas al cuidado del cuerpo. Dado que en la
mayor parte de ocasiones hemos de referirnos a alumnos y alumnas dependientes
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para la ejecucion de las A.V.D., el objetivo sera aprovechar de manera funcional las
capacidades de cada nifio y cada nifia, de manera que su grado de colaboracién y
participacion activa sea lo mayor posible.

8. LA IMAGEN DE UNO MISMO O UNA MISMA

Sin duda, el conocimiento del propio cuerpo nos debe conducir a la acepta-
cion del mismo, a la valoracién positiva que nos lleve a estar a gusto, satisfechos
y satisfechas.

Esto, una vez mas, va a depender en gran medida de los estimulos y refuerzos
que ofrezca el entorno. Es importante por ello prestar atencién a la imagen que cada
cual asume de si mismo o de si misma. Es fundamental valorar los aspectos positivos
y contribuir a una percepcién positiva de la realidad.

Desde una edad muy temprana los nifios y nifias se preocupan por su imagen,
utilizando muchas veces la imitacion para sentirse a gusto. La COQUETERIA existe y
debemos garantizar que exista, también para nuestros alumnos y nuestras alumnas.
Es necesario prestar atencion a este hecho para que, en la medida en que cada cual
pueda, sea consciente de su imagen y de que ésta tiene consecuencias y provoca
distintas reacciones en quienes le rodean.

Asi pues, entre las tareas que tienen que ver con el autocuidado, tendremos
siempre en cuenta la necesidad de hacerles participes del cuidado de su aspecto, de
su imagen.

9. AUTOESTIMA

Es fundamental, también en la escuela, que cada nifio y cada nifia sientan el
reconocimiento, la consideracion y el carifio necesario para el buen desarrollo de su
autoestima.

Hablamos de AUTOESTIMA refiriéndonos al sentimiento que cada cual elabora
sobre su propia manera de ser. La autoestima no es un proceso exclusivamente en-
dogeno, sino que va a depender directamente de los estimulos e informaciones que
el entorno ofrezca a cada persona.

Por ello, se hace necesario reflexionar al respecto de la influencia que el con-
texto pueda ejercer sobre nuestros alumnos y alumnas en este sentido. Posiblemente
esa autoestima dependera directamente de la consideracion que les tenemos, de la
valoracion personal que hacemos de sus capacidades y, en definitiva, de la percep-
cion que de ellos y ellas tengamos. Es indudable que eso va a condicionar nuestras
actitudes, nuestra manera de interactuar y relacionarnos. Todos aquellos mensajes
que, de manera directa o indirecta, hagamos llegar a cada nifio y cada nifia, influiran
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determinantemente en la construccion del concepto que cada cual tiene de si misma
o de si mismo.

Esto significa que aquellas personas que participamos del contexto educativo,
debemos asumir, de manera especialmente responsable, que es necesario impregnar
nuestra practica diaria de actitudes favorables; deberemos cuidar en todo momento
las expresiones, la manera de dirigirnos a cada persona y las estrategias que utiliza-
mos para hacerles participes de las actividades y también de las tomas de decisio-
nes, en la manera y el grado que sea posible. Es importante ofrecer oportunidades
para que todos y todas se sientan capaces e importantes, hacerles protagonistas de
cualquier actividad, ofrecerles consideracién y reconocimiento, hacerles sentir que
son valorados y valoradas. Educamos a las nifias y a los nifios a través de los vinculos
que establecemos con ellas y ellos.

Al mismo tiempo, hay que tener en cuenta también la necesidad de permitir
un aprendizaje muy importante y que ha de contemplar el hecho de saber que no
siempre se es el centro de atencién. En algunos casos ocurre que, por la situacion de
desventaja consecuente a la discapacidad, existe una cierta sobreproteccion. Es habi-
tual que el entorno familiar cuide y proteja excepcionalmente al nifio o a la nifia con
handicaps. Esto supone, en ocasiones, la existencia de problemas de celos cuando,
en la escuela, estos nifios y nifias se ven en la obligacion de compartir la atencion y
el protagonismo. Si tienen seguridad y confianza y no temen perder el afecto de sus
figuras de referencia, podran afrontar mucho mejor estas situaciones de celos.

Esos vinculos especiales que cualquier persona necesita, esas figuras de ape-
go, van a ser fundamentales para el desarrollo social y la evolucién sexual. En
realidad, su influencia se extiende durante toda la infancia y la adolescencia y solo
después, con el establecimiento de relaciones de pareja, ocupa un lugar menos pre-
ponderante. Es facil deducir, pues, que nuestros alumnos y alumnas van a necesitar
permanentemente en la escuela de la existencia de esa o esas figuras que garanticen
su buena evolucion. Crear un ambiente afectivo es la base para cualquier tipo de
aprendizaje.

Habra que prestar especial atencidn a aquellos nifios y nifias que inician su
escolarizacion ya que esto va a suponer la separacion de la madre, el abandono del
entorno familiar, la integracién en un grupo y la necesaria adaptacién ante las nor-
mas sociales. En estos casos, el esfuerzo por favorecer la existencia de personas de
referencia sera primordial.

10. IDENTIDAD SEXUAL

Los nifios y las nifias aprenden a reconocerse como seres (nicos y diferentes y
a reconocer a los otros y a las otras a través de las relaciones que establecen. Apren-
den, en primer lugar, a reconocer a las personas adultas mas cercanas y a través de
los vinculos que establecen con ellas, a diferenciar a las personas entre si.
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Es importante para el desarrollo y la maduracién de cualquier persona el pro-
ceso de IDENTIDAD SEXUAL, esto es, el hecho de identificarse con uno de los dos
sexos y la consecuente diferenciacion del otro.

Normalmente, sobre los dos afios, los nifios y las nifias, aunque no sean ca-
paces de manifestarlo, ya se autocalifican como tales. Van aprendiendo que en el
mundo hay mujeres y hombres y a distinguir a unos y otras por la apariencia externa
y por los comportamientos y actividades que se les atribuyen, pero sin saber aln lo
que es el sexo. Mas adelante, entre los tres y cuatro afios, descubriran que las perso-
nas de uno y otro sexo tienen cuerpos diferentes, y que ser nifia o nifio no depende
de otra cosa mas que del sexo al que se pertenece.

La conciencia del propio sexo y de la existencia del otro y de las diferencias
entre ambos es, sin duda, un proceso complejo en el que los ROLES SEXUALES juegan
un papel fundamental.

Cada cual va construyendo lo que significa ser nifio o ser nifia a través de la
observacion y de los mensajes que recibe sobre qué es propio o impropio para cada
sexo. Asi pues, genéricamente, entendemos que ofrecer mensajes estereotipados
supondria afianzar y reforzar los planteamientos habitualmente sexistas en favor
de lo masculino que se manejan socialmente. Asumir los tipicos roles asignados
a cada sexo podria plantear un limite o una dificultad para el desarrollo en plena
libertad.

Sin embargo, la realidad de nuestro alumnado nos sita ante unas circunstan-
cias especiales. Para ellas y ellos va a resultar dificil asumir la pertenencia a su sexo
y la diferenciacion consecuente. Sus limitaciones van a dificultar este hecho que,
ademas, en muchos casos y dada la escasa competencia comunicativa, va a resultar
dificil de valorar u objetivar.

De este modo, deberemos aprovechar los patrones establecidos socialmente en
cuanto a la asignacion de roles para facilitar y fomentar el sentimiento de pertenencia
a un sexo. La diferenciacion de ambos sexos por los 6rganos genitales ocurre normal-
mente en etapas bastante avanzadas, entre los 6 y los 9 afios. Esto demuestra que
alcanzar ese objetivo se plantea inicialmente como un logro demasiado exigente para
la mayoria de nuestros alumnos y alumnas. Entonces, aunque debamos también hablar
de diferencia referida a los 6rganos genitales, deberemos aprovechar los estereotipados
modelos que la sociedad propone en cuanto a las ropas, los colores o los juegos, por
ejemplo, como herramienta para posibilitar el proceso de identidad sexual.

Sin embargo, no por ello debemos renunciar al planteamiento de una edu-
cacion que respete al maximo la igualdad de oportunidades para ambos sexos. Sin
duda, la discriminacién por cuestion de sexo es actualmente un asunto piblico,
un problema de la cultura y de los valores que afecta al conjunto de la sociedad y
que es necesario combatir de manera contundente. Por ello, desde la escuela debe-
ran asumirse iniciativas y compromisos que garanticen esa educacion basada en la
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igualdad. Se trataria, pues, de fomentar la diferencia pero con el compromiso de que
esa diferencia no se convierta nunca en algo discriminatorio.

La visibilizacion de lo femenino, frente a la preponderancia de lo masculino,
sera una de las estrategias fundamentales para la consecucion de este objetivo.

Como ya dijimos anteriormente, la garantia de igualdad dependera, en gran
medida, de las actitudes asumidas desde el equipo y se contempla como un objeti-
vo fundamental de nuestro trabajo interno para situarnos como tal equipo ante la
educacion sexual.

11. MORAL SEXUAL

La MORAL SEXUAL ADULTA suele estar impregnada de actitudes que inclu-
yen o manejan la prohibicién, el castigo o la culpa. Es demasiado habitual observar
reacciones poco saludables ante cualquier cuestion relacionada con la sexualidad. La
educacién que tradicionalmente ha existido al respecto, en muchos casos basada en
el silencio y el ocultismo, ha establecido normas y valores que, todavia hoy, siguen
existiendo.

Es importante sefialar que la sexualidad infantil es muy diferente a la sexua-
lidad en la edad adulta y asi debe ser entendida. Muchas de las conductas que
puedan mostrar las nifias y los nifios seran consecuencia de la imitacion o el juego.
Posiblemente el erotismo, el deseo o la fantasia no formen parte de acciones que si
son juzgadas desde la perspectiva de la moral adulta, seran entendidas como inade-
cuadas y reprimibles.

Es importante, pues, observar y analizar este tipo de conductas de manera l6gi-
ca y adecuada en cada ocasion. La NATURALIDAD sera el parametro que normalmente
debera dar marco y referencia a las manifestaciones, a las relaciones. Una naturalidad
entendida dentro de los limites en los que cada cual se siente comodo o comoda. No
se trata de establecer practicas o conductas apropiadas o inapropiadas, no se trata
de juzgar, obligar o prohibir. Se trata de respetar, de entender que cada cual, con
sinceridad, debe crear su propio espacio en el que interactuar con comodidad.

En la escuela deben existir normas de MORAL SEXUAL, debemos establecer
unas reglas razonadas y fundamentadas en la necesidad de la convivencia. Asi, por
ejemplo, estimularse los genitales en pdblico es una conducta inadecuada, pero que
no merece reacciones con un caracter prohibitivo. Trataremos de mantener siempre
una concepcién positiva acerca de la sexualidad. Asi pues, ante practicas como la
masturbacion, el objetivo no sera nunca evitar que realice acciones de este tipo, sino
simplemente evitar que lo haga de manera inapropiada. Deberemos ensefiar donde y
cuando es adecuado hacerlo. Hay que tener en cuenta que si lo que queremos trans-
mitir es que hay situaciones o lugares en los que no es adecuado autoestimularse,
deberemos garantizar la existencia de situaciones y lugares en los que si es adecuado.
De lo contrario, el mensaje que lanzariamos seria, de algin modo, una prohibicion.
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Incluso el como hacerlo puede convertirse en un aprendizaje, teniendo en cuenta
que estas intervenciones al respecto de cuestiones propias de la intimidad de cada
persona deberan ser siempre compartidas y asumidas previamente desde la familia.

Las reacciones y actitudes que debemos mostrar deberan de ser, pues, consen-
suadas, coherentes y siempre garantizando esa concepcién positiva de la sexualidad.
Es muy importante mantener una postura comdn que evite los mensajes contradicto-
rios o incoherentes. Todas las personas del entorno educativo deberemos situarnos
de igual manera a la hora de la educacion sexual.

Es importante también tener cuidado con no relacionar determinadas partes
del cuerpo, especialmente los d6rganos genitales, con situaciones desagradables.
Cuando empiezan a controlar los esfinteres debemos evitar mensajes que relacionen
“la caca o el pis” directamente con los genitales y que establezcan connotaciones
negativas al respecto.

12. INTIMIDAD

Cuando se habla de intimidad, genéricamente, nos referimos a un espacio
reservado, se trata de un concepto ligado directamente con la privacidad y que se
concreta y desarrolla de distintas formas.

Asi, la intimidad familiar, por ejemplo, se entiende como el espacio restringi-
do en el que cada familia disfruta de sus relaciones.

También podemos hablar de relaciones que tienen un caracter intimo, rela-
ciones estrechas y con una especial carga afectiva. Aprender a relacionarse de forma
intima, aprender a tocar, dejarse tocar, abrazar, besar o acariciar no es facil. Sin
embargo, es vital para el desarrollo personal permitir el establecimiento de este tipo
de vinculos.

Y por supuesto, debemos hablar de la INTIMIDAD PERSONAL, del espacio
reservado que cada persona necesita para su maduracién. La intimidad no debe ser
entendida sistematicamente con un sentido erético. La intimidad supone la creacién
de un entorno privado que cada persona ha de aprender a cultivar y disfrutar.

Una vez mas, refiriéndonos al alumnado de nuestro centro, la existencia de
esa intimidad va a depender directamente de las oportunidades que ofrezcan las per-
sonas que lo atienden. Habitualmente, todos y todas buscamos esa privacidad, esas
situaciones y espacios en los que gestionar nuestra intimidad. Sin embargo, quienes
no tienen la posibilidad de buscar esos espacios de manera auténoma, depende-
ran de que se les brinde esa posibilidad. Sus oportunidades surgiran cuando se les
permita estar a solas y la calidad de ese espacio intimo, también dependera de las
condiciones a las que se sometan dichas situaciones. Es necesario, pues, plantearse,
de manera consciente, si existen esos momentos y las condiciones en que suceden.
Habra que tener en cuenta los lugares, los tiempos, el ambiente, las posibilidades de
interrupcion o, por ejemplo, las condiciones en cuanto al vestido. Aquellas personas
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que no controlan esfinteres y que continuamente hacen uso de un pafal, merecerian
poder permanecer sin él en espacios adecuados para ello, disfrutar de la oportunidad
de percibir otras sensaciones, distintas a las determinadas por ese uso sistematico
del pafal.

Hemos de reflexionar también acerca del hecho de que las personas que de-
penden de otros u otras para cualquier A.V.D., incluyendo la higiene personal, el
aseo o el control de esfinteres, van a vivir una situacion excepcional en cuanto a la
exposicion o el manejo de su cuerpo. Habitualmente, el contacto fisico es cuidado-
samente restringido y seleccionado. Son pocas las personas a las que permitimos el
acceso a nuestro cuerpo. Ademas, estos contactos obedecen casi siempre a situacio-
nes especiales, a relaciones preferentes y con un significado especial. Podemos afir-
mar entonces que la gestion que hacemos de nuestro cuerpo forma parte también de
la intimidad. Por ello, es necesario que tengamos en cuenta esto cuando asistimos a
personas dependientes en las tareas basicas de cuidado del cuerpo. El hecho de que
debamos acceder a su cuerpo y manejarlo no debe suponer nunca la vulneracion de
su intimidad. La actitud de quienes realicen esas tareas sera determinante. Solicitar,
de alguna manera, permiso para la ejecucion de cualquier tarea, presupone la exis-
tencia de unas normas, de una realidad que merece ser respetada; es, sin duda, una
manera de contribuir a la construccién de la intimidad de esa persona.

Cuando nos referimos a personas con importantes alteraciones que afectan
a su capacidad de comunicacion, la ANTICIPACION se convierte en un principio
metodolégico fundamental. Informar sobre aquello que vamos a hacer, anticipar la
actividad, va a determinar una actitud de respeto y consideracion hacia esa persona
y, de manera concreta, hacia el cuidado de su intimidad.

Volvamos a insistir en la concepcién de esa intimidad como un espacio nece-
sario para la maduracién y el desarrollo integral de cualquier persona. Saber disfrutar
de la intimidad personal supone un logro importante en cuanto a la autonomia per-
sonal. Aunque hemos dicho que la posible existencia de esa privacidad va a depender
de quienes atendemos a los alumnos y las alumnas, el disfrute de la misma, una vez
creada, dependera exclusivamente de cada cual. Disfrutar y permanecer en soledad
es un acto independiente que, indudablemente, supondra un importante logro en
cuanto al desarrollo de la autonomia personal.

Desde edades tempranas debemos favorecer el hecho de que cada nifio y cada
nifia puedan y sepan permanecer en intimidad, sin compafia, sin que existan riesgos
por ello y manteniendo una actitud positiva y de satisfaccion. Deberemos trabajar
para que aprendan a reconocer esas situaciones, que sean conscientes de ello y que
aprendan a gestionar esa intimidad, en sus diversos ambitos o manifestaciones,
como premisa fundamental para la maduracion de cualquier persona.

El contexto educativo no se presenta como el ambito mas adecuado para
conseguir este objetivo. El ritmo que determina la actividad diaria de la escuela y,
fundamentalmente, la falta de espacios, van a dificultar enormemente la posibilidad
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de ofrecer situaciones de privacidad. Sera un objetivo tratar de buscar en la escuela
ciertos espacios y momentos intimos, para atender situaciones concretas, adn cuan-
do contamos con el handicap de que la calidad de esa propuesta nunca va a ser la
idonea. De esta forma, en principio, el ambito familiar se presume como el marco
mas favorable para generar situaciones y espacios que permitan el disfrute de la
intimidad. Esto va a suponer, necesariamente, el trabajo coordinado y conjunto con
la familia que deberia asumir ese compromiso.

13. EDUCACION SEXUAL - INFORMACION

La informacion se presume como la herramienta fundamental cuando inicial-
mente pensamos en educacion sexual. Es cierto que la informacién es necesaria y
que nunca resulta perjudicial.

Las caracteristicas de las chicas y los chicos del centro van a propiciar que la
informacion se sitle en un segundo plano si hablamos de su educacion sexual. Las
frecuentes alteraciones de los sentidos de la vista y el oido, asi como el grado de
comprension existente, van a dificultar el manejo de esa informacion.

Aungue no sea lo habitual, cuando haya alumnos o alumnas capaces de ac-
ceder a la informacidn, ofrecerla sera un objetivo basico. Ante cualquier demanda
sera imprescindible dar una respuesta que, esencialmente, transmita el interés y la
intencion por hacerlo. Ademas, an cuando no existan demandas concretas, tratare-
mos de provocar el aprendizaje demostrando iniciativa ante estas cuestiones. Vamos
a conocer la informacién que manejan y también la que creemos que necesitan
conocer. El objetivo es acompafar a cada persona en el conocimiento de las cosas,
respetando las capacidades y el ritmo de cada cual.

Es obvio, pero conviene aclarar que la informacién ofrecida deberé ser siempre
fiel a la realidad, sin recurrir a comparaciones, metaforas u otros recursos. También
hemos de tener en cuenta que es dificil hablar de las cuestiones propias de la sexua-
lidad sin educar, al tiempo, en valores. Habra, pues, que prestar atencién y manejar
siempre modelos adecuados que permitan una concepcion positiva, flexible, diversa
y tolerante de la sexualidad y, especialmente, de sus manifestaciones.

FINAL

Esta propuesta de intervencion ha supuesto, sin duda, un cambio significativo
en nuestra manera de entender y afrontar la educacion sexual de nuestro alumnado.
La reflexion, el consenso y el hecho de plasmar documentalmente nuestras intencio-
nes establecen un punto de partida desde el que trabajar, de manera consciente, para
ofrecer una respuesta educativa mas completa e integral. Sin embargo, el gran reto es
la puesta en practica y la incorporacion de estas premisas a nuestra tarea diaria.

Concluiré recordando que el documento que recoge esta propuesta de inter-
vencion esta dedicado “a quienes creen en lo que hacen”.
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EL PUNTO DE ARRANQUE

En el colectivo de las personas con discapacidad, el sexo es tabd. Es miedo,
es desinformacion, es falta de educacion, de reconocimiento. Marilyn Monroe decia
que “el sexo forma parte de la naturaleza... ;y yo me llevo de maravilla con la natu-
raleza!”. Y creo que es ese el problema, que la naturaleza de la discapacidad arraiga
el miedo al sexo, y mas el sexo entre iguales. Estamos hablando de que: aquello que
no se nombra, no existe.

Hay que analizar que los mensajes de “asexuados” o “no necesitados de” van
generando en la persona discapacitada una conciencia de infravaloraciéon de su pro-
pia imagen y su capacidad sexual, reforzandose de esta manera los mitos en torno a
la persona con discapacidad.

Y esta tarea de dar a conocer la sexualidad y de abrir los armarios de la sexua-
lidad diferente, es tarea de la discapacidad porque, por ejemplo, los colectivos ho-
mosexuales han afianzado parte de su identidad en una absoluta implicacién con su
realidad sexual como parte integrante, fundamental y desarrolladora de la persona.
Con mas o menos aciertos, pero con una exacerbada potenciacion de la autoafirma-
cion de lo sexual (quiza porque esta fuera de la vision procreadora que la Iglesia,
la moral cristiana ha impuesto a muchos de nuestros padres, madres, hermanos o
amigos), la identidad gay afirma, asienta, define y habla de sexo sin ningdn tipo de
tapujos.

Y ESTO ES CRUCIAL POR QUE AFECTA A MILLONES DE PERSONAS

Todos conocemos los datos, pero cuanto mas se digan, mas se haran eco de
su realidad: hay casi 4 millones de personas con discapacidad en nuestro pais, es
decir, un 10% de la poblacion espafiola. En cuanto al colectivo LGTB, entre un 8%y
un 12% son los datos que se estiman de personas que son gay, leshiana o transexual
en Espana.

¢CUALES SON LAS LUCES Y LAS SOMBRAS DE LA SEXUALIDAD DE LA DISCAPACIDAD?

Primeramente hay que significar que la propia discapacidad, en su lucha por
la igualdad de todos y todas, se niega a reconocer una parte tan importante de la
persona como es la sexualidad, y tomo como referencia los siguientes apuntes:
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En el articulo “Bases para una nueva politica en materia de personas con
discapacidad” se cita a los temas relacionados con la sexualidad como el
altimo epigrafe del dltimo punto que se refiere a mejoras para comenzar
a suplir los déficits de la discapacidad, y que se denomina “personas con
discapacidad que tiene un estigma social”.

En el Plan de Accion que el comité de mujeres con discapacidad del EDF
elabord, en ninguno de los aspectos de su plan se hace referencia a la
sexualidad de las personas con discapacidad, y mucho menos referencias a
la homosexualidad.

En la I Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, celebrada en NYC del 16 de enero al 3 de febrero del afio
2006, de los 33 puntos aprobados, el ndmero 23 dedica dos lineas en
su apartado (a) que dice textualmente: “Las personas con discapacidad
tengan igualdad de oportunidades para [experimentar su sexualidad] man-
tener relaciones sexuales y otro tipo de relaciones intimas y experimentar la
paternidad”, articulo que modificé el anterior Programa de Accion Mundial
para las Personas con Discapacidad que era mucho mas explicito ya que, en
su articulo 9 sobre la “Vida familiar e integridad personal”, se referia a la
identidad sexual de las personas con discapacidad de la siguiente manera:
“Las personas con discapacidad no deben ser privadas de la oportunidad
de experimentar su sexualidad, tener relaciones sexuales o tener hijos. Las
personas con discapacidad deben tener el mismo acceso que las demds a los
métodos de planificacion de la familia, asi como a la informacion accesible
sobre el funcionamiento sexual de su cuerpo”. (hemos ido para atras)

Y SI NOS REFERIMOS A LA SEXUALIDADES DIFERENTES DE LA HETERO...
LA REALIDAD NI EXISTE

Ahora bien, ;por qué la sociedad “sana” y heterosexual nos trata como dife-
rentes? Sin lugar a dudas ese trato desigual proviene de la vision distorsionada que
esos colectivos mayoritarios y —supuestamente- normales, tienen de nosotros.

Y ES QUE EXISTE UNA VISION DISTORSIONADA DE NUESTRA REALIDAD

La principal problemética que tenemos el colectivo LGTB y el colectivo de
la discapacidad es solucionar toda la errénea concepcion que la sociedad “hetero-
centrista” y “normalizada” provoca en nosotros al hacer eclipsar nuestras reivindi-
caciones y seguir padeciendo la invisibilidad porque, en la medida en que todo es
heterosexual, y la mayoria de las personas no tienen o conviven con la discapacidad,
el resto no existimos.
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Desde mi punto de vista, creo que son los tres grandes aspectos a analizar
y que nos demostraran el porqué las personas con discapacidad, gays o lesbianas,
tienen mermadas sus posibilidades de integracion y normalizacion en los ambitos de
una sexualidad normalizada: LA IMAGEN, LOS MODELOS Y LA EDUCACION.

1.- La imagen

Una sexualidad sana, libre y ejercida, es una de esas primeras premisas para
la realizacion como persona integrada. Las personas homosexuales con discapaci-
dad, en el plano sexual, invierten una parte importante de su tiempo en el esfuerzo
continuado de reclamar lo que otros creen que han perdido: el derecho a resultar
atractivas y tener las posibilidades que tienen el resto de la sociedad.

En el hombre la sexualidad se centra en la identificacion de “lo macho” y su
asociacion con los genitales. La sociedad en general identifica en el pene la capaci-
dad y la técnica de mantener relaciones sexuales y como ejemplo citamos a que los
investigadores —-en encuestas y datos sobre sexualidad- se fijan en variables como
el ndmero, la frecuencia y los orgasmos de las relaciones sexuales, no digamos de
las medidas del miembro masculino. En la mujer la sexualidad viene referenciada
por el estigma de la imagen y la fertilidad: una mujer no es mujer si no es atractiva
0 no es madre.

2.- Los modelos

Otro aspecto que genera en parte la culpa o la razén de que no exista un refe-
rente de sexualidad, de homosexualidad o leshianismo en la comunidad de personas
con discapacidad, sin lugar a duda, se debe a la falta de modelos, de referentes o
iconos verdaderos. Carmen Cerezales, de la CNSE, nos dijo: “Creo que es muy im-
portante tener un referente sexual. No tenemos un referente lésbico, ni mucho menos
lésbico con discapacidad en ningtn medio de comunicacion. Eso hace que no exista
transparencia”. Y en esto sale perdiendo por goleada la discapacidad. No existen
modelos de la discapacidad en la sociedad actual frente a la abrumadora presencia
(positiva o no) de modelos de la homosexualidad y leshianismo en nuestros medios
de comunicacién, en las calles, en los colegios o en la cultura.

3.- La educacion

¢Y como podemos mejorar lo referente a la imagen y a los modelos? Una
buena herramienta para perder la identidad de exclusion es la educacion. Pero no
solo la educacidén basica por y para los hombres y mujeres con discapacidad, sino la
educacidn basica por y para los padres y madres de todas las mujeres y hombres que
tienen una discapacidad y mas si son lesbianas o gays. Y lo primero es aceptar la
discapacidad en el seno de la familia, que no vean la dependencia como esa espada
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de Damocles que pende de todas las familias que conviven con la discapacidad, vy
que la superproteccién no arraigue, un sentimiento de falta de privacidad para elegir
la vida que su sexo les invita a vivir. Es imprescindible que se considere al hombre
y a la mujer adulta con discapacidad como persona independiente y no como de-
pendiente, y para ello hay que reforzar el concepto de utilidad frente al concepto
de posibilidad.

RESUMIENDO

Ser gay o lesbiana y persona con discapacidad. Ser persona con discapacidad
y gay o lesbiana. El orden de los factores no altera el producto porque en este caso
hay que desligar la importancia de “ser” frente a la realidad de “realizar-se”. Todos
ellos, cada uno de ellos, no son menos validos que nadie. Saben que no tienen lo que
otros tienen, pero eso no les impide disfrutar de lo que si tienen. Porque no tenemos
que definirnos por lo que nos falta, sino por lo que somos.

Pues bien, creo que es el momento de que los gays con discapacidad, las
mujeres lesbianas con discapacidad, afronten la realidad del sexo como disfrute,
como esencia de una realidad y que forme parte de un todo que es ser persona. Es el
momento de que las propias madres y padres pierdan el miedo a facilitar a los hijos
la necesidad de una educacion sexual sana, correcta, directa y frontal y que se pierda
ese miedo aterido a que el nifio o la nifia “sea diferente”. j;Pero si ya lo somos!! Y
esa es la riqueza de nuestra condicion.

No existe mejor sexo que el sexo limpio, y eso es cosa de dos, pero nunca es
cosa de un tercero que, por miedo, desconocimiento o proteccion, no permita des-
pertar al placer del sexo y, por ende, al placer de sentirse vivo. En definitiva, creo
que todo puede resumirse en lo que escribié Miguel de Molina en una copla:

“... lo nuestro tiene que ser
aunque, entre uno y el otro,
levanten una pared...”
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INTRODUCCION

Las ideas que voy a exponer a continuacion son un resumen y seleccion de las
expuestas en el libro Sexualidad. Planteamientos y claves para la intervencién profe-
sional en el dmbito de la discapacidad, publicado por CADIS Huesca. Los interesados
pueden acudir a ese material para profundizar en estos planteamientos, siendo mi
intencion ahora, como lo era en ese texto mas amplio, aportar algunas pautas que
considero elementales a la hora de plantearnos este tema del profesional ante la
realidad sexual de las personas con discapacidad.

En general la sexualidad no forma parte de nuestra cultura profesional. No es
habitual que recibamos una formacion sexolégica mas o menos sélida; ni tampoco
la sexualidad ha sido tradicionalmente atendida en los servicios profesionales de los
que formamos parte. De hecho, para muchos de los que trabajan en la discapacidad,
lo “sexual” emerge cuando de algin modo se impone por la fuerza de los hechos. Y lo
hace habitualmente como problema, cuando no como emergencia o amenaza. Esto es
un handicap y explica en buena parte nuestras dificultades y resistencias para tratar
este tipo de tematicas como profesionales.

Voy a ir exponiendo a continuacion algunas ideas sobre el porqué, el cuan-
do, el como y el para qué podemos o debemos intervenir nosotros como profe-
sionales en aspectos relacionados con la vida sexual de las personas con las que
trabajamos. Evidentemente, es preciso decirlo, en el mundo de la discapacidad
trabajan muchos tipos de profesionales y no todos estaran obligados o capacitados
a atender estas cuestiones de la misma manera ni en el mismo grado. Pero todos
ellos, de un modo u otro, se veran beneficiados por contar con algunas ideas ele-
mentales al respecto.

1. EL CRITERIO PROFESIONAL

El criterio del profesional ante la sexualidad no es el criterio comdn o vulgar.
No es ni mejor ni peor; es sencillamente distinto. Y tampoco es el mismo entre todos
los profesionales. Normalmente ante la vida sexual, en todas sus manifestaciones,
la gente tiende a posicionarse mediante actitudes que llamamos de normatividad y
combatividad. Estas apuntarian a una aproximacién al mundo de la sexualidad con
la finalidad altima de establecer normas de prohibicién o permisividad que pueden
estar basadas en criterios de salud, o de moralidad, legales, personales, de lo que
esta de moda, lo politicamente correcto, etc.
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Junto a estas normas, nos encontramos también con frecuencia con acti-
tudes de combate, a favor o en contra de algo. Asi, podemos estar permitiendo o
prohibiendo la masturbacién; luchando a favor o en contra de la homosexualidad;
permitiendo o prohibiendo el recurso de la prostitucion o luchando a favor o en
contra del mismo.

Lo preocupante tras estas actitudes no es tanto en qué resultan —pues al final
unos y otros habran o habremos en ocasiones de tomar unas decisiones que implican
permitir o prohibir algo, posicionarse a favor o en contra-, sino de donde parten. Y
es que a menudo son posturas que carecen de un verdadero criterio profesional de
fondo, fundado en el conocimiento y en el analisis detallado de lo que se nos esta
planteando.

Los prejuicios, las creencias que cada uno tiene sobre lo que debe ser nos hace
olvidar qué es lo que realmente esta pasando y como se puede resolver eso que esta
pasando.

2. COMPRENSIVIDAD Y LOS VALORES

Dada la gran cantidad de fantasmas y prejuicios poco analizados que hay
en torno al mundo de la sexualidad, un terreno con frecuencia empantanado por
consideraciones morales y, con la misma frecuencia, carente de sabiduria y sentido
comdn, el profesional ha de ser especialmente cuidadoso a la hora de manejar es-
tas cuestiones. Se hace necesario que se autoimponga una actitud que podriamos
(lamar, como ya lo han hecho otros, de comprensividad y de cierta distancia, tanto
emocional como intelectual. Una actitud que en los profesionales nos exige el ser
capaces de poner en un segundo plano nuestros valores personales y saber atender
a las personas desde sus propios referentes. Estas personas, en este caso, van a ser
nuestros “clientes”, un término que utilizaré de aqui en adelante para referirnos a
usuarios, familias y tutores o responsables legales, que de alguna manera nos plan-
tean, directa o indirectamente, una demanda sobre la sexualidad.

El replanteamiento de la intervencion profesional desde una perspectiva com-
prensiva de la realidad sexual humana y en especial de las personas a las que se
debe, no implica que este profesional no tenga una idea propia de lo deseable. Es
preciso insistir en la premisa de que es posible entender y abordar la dimension
sexual de las personas como un valor, y este es un posicionamiento claro que el
propio profesional puede asumir sin problemas. Pero en su manejo de este valor, el
profesional es especialmente cauteloso con imponer sus criterios y actuar de forma
precipitada, sin tener en cuenta exactamente los muchos factores que participan en
cada caso.
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3. PUBLICO, PRIVADO E INTIMO

Es aqui fundamental la diferenciacion entre los espacios de lo pablico, lo pri-
vado y lo intimo, y la habilidad para moverse en cada uno de ellos o entre ellos. Por
el momento nos interesa Gnicamente sefialar que con frecuencia, al abordar los pro-
blemas de la sexualidad, nos vamos a introducir en terrenos especialmente privados
e intimos y con una légica que es distinta a la pablica. Lo que puede tener sentido
en el espacio de lo pablico, puede no tenerlo en el de lo privado. Las normas en un
sitio y en otro pueden ser distintas, y de hecho suelen serlo. Es la diferencia entre el
deber ser, mas propio de lo pablico, y el ser o poder ser, mas propios de lo privado y
lo intimo. A veces en el conflicto entre estos niveles residen ciertos dilemas éticos
del profesional que luego comentaremos.

Evidentemente muchas de nuestras actuaciones en materia de sexualidad per-
teneceran al terreno de lo pablico. Por ejemplo, a la hora de elaborar un marco
compartido, un plan de accion sobre la atencion en sexualidad o ciertas normas de
comportamiento dentro de una institucién y que puede ser divulgado y conocido sin
problemas fuera de esa institucion. Otras veces nos moveremos en distintos niveles
de privacidad: el nivel de un aula, el equipo profesional o el del trabajo con una
familia. Pero con frecuencia nos iremos introduciendo en terrenos particularmente
intimos y muy privados de las personas. Alli la ldgica de lo plblico, de lo compartido,
pierde relevancia para entrar en el terreno de lo personal, de lo vivido.

4. LA DELICADEZA ANTE LO INTIMO

Nos puede parecer bien o mal, agradar mas o menos, pero es preciso reco-
nocer y destacar que a menudo las cuestiones del “sexo” estan construidas de un
material especial. El abordarlo con la intencion de ayudar a alguien a resolver una
insatisfaccion, una dificultad o un conflicto, exige a menudo un saber hacer que no
siempre es facil de desarrollar ni de llevar a la practica. A pesar de los muchos cam-
bios producidos en nuestra cultura, hablar sobre deseo, identidad, cuerpo, placer,
genitales, orgasmo, convivencia en pareja, etc., sigue siendo a veces complicado.
0 quiza, por utilizar una expresion mas adecuada, delicado. Porque no es que tenga
que ser dificil ni oscuro o enredado, aunque a veces ciertamente lo sea, sino porque
muchos de sus elementos ocupan un lugar medular, central en nuestra biografia y
autopercepcion.

Esto significa, sencillamente, reconocer que estamos ante un ambito de in-
tervencion peculiar, distinto, sensible, y que debemos tenerlo en cuenta. Nunca es
facil entrar en la vida mas intima de las personas. Y pocas cosas hay mas intimas
que nuestra sexualidad. Y este reto que supone a menudo abordar estas cuestiones
no es algo exclusivo de los usuarios y sus familias; es algo que compartimos muchos
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de nosotros, por muy “profesionales” que seamos. De ahi que a menudo en estos
temas sea muy deseable el desarrollo profesional de un arte de la consideracion, la
sensibilidad, el respeto y el buen hacer.

No obstante esta delicadeza, este respeto y cautela ante el modo que va a
tener el otro de abordar un tema no siempre sencillo, y ante su modo de vivirlo, no
implica que debamos perpetuar el silencio, las medias palabras, los eufemismos y el
mutismo con que con frecuencia tratamos estos temas. Es obligacion del profesional
precisamente el prepararse de tal forma que pueda tratar adecuadamente estas de-
mandas y ayudar al otro, a sus clientes, a que también lo hagan. Para ello debera ser
capaz de articular un lenguaje, unas ideas, unos valores que puedan ser aprendidos,
discutidos y, en su caso, compartidos.

La experiencia educativa y terapéutica acumulada en sexologia nos sugiere
que al final la mayoria somos capaces de hablar y reflexionar sobre esta dimension
con inteligencia, sentido comln y sinceridad. Y que hacerlo asi suele resultar cuando
menos liberador.

5. UN PROBLEMA ETICO

En unas jornadas sobre discapacidad y sexualidad una profesional planted varias
preguntas sobre su labor en este terreno. Estas decian mas o menos asi: “;Como saber
cuando permitir o no una relacién sexual sabiendo que existe una clara diferencia in-
telectual entre uno y otro miembro de la pareja, aunque ambos manifiesten desearla?
¢Como puedo decidir sobre la experiencia intima de una persona dependiente y que
ha de estar supervisada habitualmente, si yo no voy a poder estar presente en esa
experiencia?;Seria ético masturbar a un usuario desde un punto de vista profesional?¢;En
qué medida es ético que yo me posicione en contra de las opiniones de la familia aun
cuando considerando que esta va en contra de los intereses del usuario?”.

Es comln que el tema de la sexualidad se le presente al profesional que traba-
ja en la discapacidad en la forma, al menos aparente, de un dilema ético. ;Cual es el
modo “correcto” de actuar en cada caso? Aqui lo “correcto” puede significar: conve-
niente, apropiado, adecuado, proporcionado, justo, oportuno, legal o incluso decen-
te. Si una pareja de personas con discapacidad psiquica muestra un interés mutuo
por amarse, el profesional puede preguntarse sobre el permitir o no permitir, o bajo
qué condiciones hacerlo, qué permisos necesitarian, a quién deberian informar, etc.
Ciertamente nuestras preguntas y decisiones son siempre éticas porque trabajamos
con personas y esas personas a su vez estan relacionadas con otras personas, sus
familiares, sus compafieros o la sociedad en general.

Estos dilemas, como conflictos éticos del profesional, aparecen mas intensa-
mente cuando las personas con las que trabajamos manifiestan una clara dificultad
para comprender, expresar y gestionar sus propios y genuinos deseos. Y es que ante
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la multiplicidad de problematicas y situaciones que recoge el concepto general de
discapacidad, parece oportuno que, a la hora de hablar de la condicién y la vida
sexual de estas personas, hagamos una diferenciacion elemental entre los que son
auténomos para organizar su propia vida, aunque necesiten alguna ayuda, y los que
no. Nuestras actuaciones serian, si cabe, “doblemente éticas” cuando nuestros clien-
tes se encuentren significativamente mermados en la gestion auténoma y libre de su
condicion sexuada, estando mas supeditada a la educacion, apoyo y consideracion
de otras personas. Recurrir aqui a la teoria y los principios del consentimiento in-
formado -voluntariedad, informacién en calidad y cantidad suficiente, competencia,
validez y autenticidad, etc.- puede ser de utilidad.

6. ¢QUIEN ES NUESTRO CLIENTE?

A veces, ante las demandas que se nos presentan o que nosotros observamos,
es dificil establecer quién es exactamente nuestro cliente. Esto se produce con fre-
cuencia en la poblacién en general, por ejemplo cuando trabajamos con parejas o
con familias. Y surge con especial relevancia cuando alguno de nuestros “clientes”
son nifios o personas con una discapacidad intelectual. En estos casos el interés
de estas personas pasa a menudo por el criterio de los adultos que les rodean y las
decisiones que afectan a su vida van a afectar también, y de un modo mas intenso,
a aquellos con los que conviven.

A ello se suma que en ocasiones es dificil, por no decir imposible, saber cua-
les son los deseos de las personas con las que trabajamos, como se organizan esos
deseos y cuales y de qué modo podrian ser cultivados. Son personas con muchas
dificultades no solo para expresar sus deseos, sino para posiblemente concebirlos y
gestionarlos. En esos casos es dificil, muy dificil, actuar, y seguramente lo hemos
de hacer aqui de la misma manera que lo hacemos en otros aspectos de su vida:
mediante ensayo y error, recurriendo a la creatividad, a la diversidad de experiencias
proporcionadas, etc.

No es tampoco raro que, en materia de sexualidad, muchas de las demandas
que se nos planteen tengan que ver en realidad con cosas que les pasan a otras
personas. Una mujer nos pregunta sobre su esposo o a la inversa; unos padres sobre
sus hijos; un hijo sobre su padre, etc. O sencillamente el hecho evidente de que
en muchas ocasiones, en atencién sexoldgica, trabajamos con parejas, con lo cual
nuestro “cliente” no son personas, sino relaciones. Aqui se trata de que el profesio-
nal se interrogue sobre quién es exactamente su cliente y al cual se debe en primer
lugar, aunque evidentemente el bien de otros, directa o indirectamente implicados,
también es su responsabilidad.

Finalmente, no deberiamos olvidar la posibilidad de que los propios profe-
sionales seamos nuestros propios clientes. Quiza lo que no es un problema para un
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usuario si lo sea para nosotros. En este caso deberiamos ser conscientes y honestos
respecto del interés de quién esta guiando nuestro trabajo: el nuestro, el de los
usuarios, la familia, la sociedad. Todos estos intereses pueden ser legitimos, aunque
en cada caso, si es que chocan, habra que ver cuales lo son mas.

7. PRINCIPIOS ETICOS FUNDAMENTALES DEL PROFESIONAL

Si bien ante los dilemas y conflictos éticos nunca hay una solucién sencilla,
por eso precisamente son dilemas, el profesional puede recurrir a lo que son consi-
derados como principios fundamentales y propios de toda profesion. Como principios
generales que son, han de ser matizados y adaptados a la realidad de cada caso y
de cada persona, sin olvidar que en ocasiones pueden chocar entre si. Su manejo no
implica una solucién “indolora” a todos los dilemas, sino que nos ayudan a adoptar
decisiones mas adecuadas aunque no sean perfectas.

Estos principios son, por orden de importancia, la no-maleficencia o el prin-
cipio del primun non nocere, lo primero es no hacer dafio o, si se prefiere, no hacer
mas dafio del que ya se haya podido producir, paliando en lo posible sus efectos;
en segundo lugar la autonomia de la persona como horizonte; en tercer lugar la
Beneficencia o la basqueda del bien de la persona como valor fundamental, siendo
importante diferenciarlo del paternalismo; y, finalmente, la justicia distributiva, que
alerta de la prioridad de atender las demandas mas urgentes y las de aquellos que
mas lo necesitan.

8. LA INTERVENCION PROFESIONAL

Aparte del ambito de una educacién sexual, que no abordaré aqui, el otro am-
bito de intervencion profesional es el de los problemas y demandas que nos pueden
plantear las personas con las que trabajamos y sus familias, o que pueden surgir en
la vida diaria de nuestra asociacion, centro o institucion. En este sentido me inte-
resa reflexionar sobre la necesidad, posibilidad, limites y legitimidad de una posible
actuacion en este ambito.

El profesional o profesionales han de interrogarse en primer lugar sobre si
seria necesaria la intervencion. A veces, no lo olvidemos, es mejor no hacer nada.
Como diriamos: “No arregles nada si no esta roto”. En otras ocasiones, se suele decir
el problema es la solucion; es decir, intentando arreglar algo estamos en realidad
complicandolo o cronificAndolo como problema. Podemos crear una demanda a partir
de la nada o malinterpretar una demanda haciéndola mas complicada.

Cuando hayamos decidido que, efectivamente, habria que hacer algo, habre-
mos de plantearnos si es posible y como. Habra que pensar en los recursos con los
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que contamos y con los que deberiamos contar, quién o quiénes pueden hacerse
cargo y por qué vias, etc., seleccionando los caminos mas apropiados y realistas para
el caso en cuestion.

Ser ademas conscientes de los [imites y alcance de nuestra intervencion es
un tercer elemento de gran importancia. Nuestra experiencia nos dice que a menudo
los problemas no se solucionan, sino que mas bien se remedian. Si una persona nos
demanda su deseo de encontrar una pareja, un amor, es posible que ni nosotros po-
damos ayudarle ni que esa persona logre ese objetivo. Ser razonablemente realistas
sobre nuestras posibilidades y las de nuestros clientes, lo cual no implica ser pesi-
mistas, nos va a permitir redefinir las expectativas manejadas y aclarar donde esta
exactamente el modo de “apafiarnos” con nuestro problema, sin que eso suponga
solucionarlo completamente. A menudo no somos conscientes de la importancia que
puede adquirir el arte de redefinir los problemas para hacerlos menos problema, para
que se conviertan en otro tipo de problema que si tenga solucion o para verlos de
tal forma que incluso dejen de ser un problema.

Finalmente, por orden de exposicién que no en la intervencion, deberiamos
pensar en la legitimidad que nosotros, como profesionales, poseemos para inmis-
cuirnos en la vida sexual de esa persona y de los problemas que le plantea a ella o
a otros.

9. NIVELES DE INTERVENCION PROFESIONAL: EL MODELO PLISSIT

Ante estas y otras realidades que son vividas de forma problematica por las
personas, y en realidad por todos nosotros en algiin momento de nuestra vida, no
siempre es necesaria la intervencion profesional. La mayoria de las personas y, en
su caso, también sus familias, tienen la capacidad de resolver la mayor parte de sus
problemas por si mismas. También los relacionados con su condicion sexuada. A
menudo una buena educacion sexual seria por ejemplo un buen método para evitar
tener que acudir mas adelante al especialista.

No obstante, es evidente que en otros muchos casos nos es de utilidad el
acudir a un profesional para tratar, con mayor o menor profundidad, algo que nos
preocupa. Para organizar estas actuaciones hemos propuesto el llamado modelo
PLISSIT. Segln su creador, Annon, la mayoria de las personas que viven algln pro-
blema o dificultad sexual pueden resolverlos con relativa facilidad si obtienen el
permiso (P) para ser y expresarse como seres sexuales y para poder hablar sobre ello
y sobre sus problemas. En ocasiones es preciso dar algln tipo de informacion limita-
da (LI) que pueda ayudar a resolver el problema en concreto o incluso llevar a cabo
algln tipo de asesoramiento bdsico (SS). En otros casos, es precisa una intervencion
terapéutica mas especializada (IT) y, por lo tanto, una mas profunda preparacién del
profesional.
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10. NORMALIZAR LA ATENCION SEXOLOGICA

Mostrarse dispuesto a ayudar —escuchar, atender, comprender- es el primer
paso para hacerlo. La disponibilidad del profesional quiza no implique que se le de-
mande nada ni garantiza que se pueda ayudar, pero al menos hara posible que surjan
esas demandas y comienza a hacer viable una ayuda en caso de que esta fuera ne-
cesaria. Este permiso no ha de ser necesariamente planteado en primer lugar por el
profesional, sino que bien puede suceder que ante una cierta demanda de un usuario
el profesional muestre una actitud de escucha e interés por ese tema. Mas o menos
de lo que se trataria es de transmitir que consideramos la sexualidad, en todas sus
dimensiones, como algo importante y que, como profesionales, vamos a tenerla en
cuenta y que somos capaces de hacerlo.

En otras ocasiones es preciso que los profesionales transmitan de un modo u
otro a los usuarios y, en su caso, a las familias, que estan dispuestos a atender de-
mandas en este sentido. No se trata aqui de obligar al otro, aunque sea sutilmente,
a “hablar de su sexualidad”, sino que, respetando el derecho del otro a la privacidad,
se transmita esa posibilidad. Expresiones sencillas como: “Si quieres, podemos ha-
blar de ello” o “;te parece que hablemos de ello?”, son un buen modo de empezar.
En ocasiones, por ejemplo ante una discapacidad sobrevenida, puede plantearse
la posibilidad mediante generalizaciones como: “es normal que surjan dificultades
sexuales”, “también la sexualidad se ve afectada y si quieres un dia podemos hablar
de ello”, etc.

Si con este permiso en ocasiones surge la posibilidad de que usuario y profe-
sional hablen sobre la sexualidad, y si somos capaces de que esta conversacion se
produzca, puede que simplemente con escuchar sea suficiente. A veces nuestra prisa
por aconsejar o solucionar los problemas de la gente nos hace olvidar que quiza no
haya realmente un problema y que simplemente se esté pidiendo una “confirmacion”
0 “reconocimiento” de lo que se esta sintiendo, viviendo, deseando, etc. Resulta
necesaria una actitud que favorezca el detenerse en lo que se nos esta planteando,
un escuchar realmente lo que el otro me esta diciendo v, si es preciso, profundizar
con preguntas para aclarar cual es la demanda.

Este paso del permiso, el mas basico, es también el mas importante. Hablar
sobre la propia sexualidad no es nunca facil. Ni para los usuarios, ni para sus familias
ni muchas veces para el profesional, que seria recomendable que estuviera minima-
mente formado y entrenado para hacerlo. Reconocer abiertamente esta dificultad y
darse tiempo, unos y otros, para superarla, es un detalle sencillo pero muy eficaz.

En este nivel el profesional también debe tener en cuenta que el objetivo no es el
resolver todos los problemas de una vez por todas, sino el de abrir ante los usuarios
una via para abordar las inquietudes y dificultades sobre la sexualidad humana.
Transmitir que no hay ninguna prisa por terminar sino que cada uno lleva su proceso
y que volveremos a ello las veces que haga falta. De ahi que a veces el permiso o
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la invitacion a hablar sobre estos temas pueda ser algo que tengamos que retomar
de vez en cuando con una misma persona: “;como va aquello de lo que hablamos?
¢Todo bien o quieres que lo comentemos? ;Funcion6 aquello que sugeriste?”.

En este nivel no es necesaria una formacion especializada del profesional
en sexologia. Las mismas habilidades que reclamamos a cualquier profesional que
tenga que trabajar y relacionarse con personas, especialmente si esta relacion im-
plica tocar afectos y emociones, sirven aqui. Una actitud empatica, comprensiva, de
respeto, no enjuiciadora, etc., es necesaria. Y, lo mas importante, un sentido comdn
que se aplique también a las cosas de la sexualidad.

Muchos son los profesionales que no obstante se resisten, consciente o in-
conscientemente, a transmitir este permiso a los usuarios. Las razones pueden ser
muchas, desde el considerar que no es problema suyo -lo cual en algunos tipos de
profesiones es acertado- hasta el temer parecer ofensivo, intrusivo o ser malinter-
pretado. Es necesario que el profesional sea capaz de superar estos temores y, sin
caer en la intromisién innecesaria y abusiva, pueda convertirse en alguien de refe-
rencia en este sentido.

11. LOS DEBERES DEL PROFESIONAL

Evidentemente el modelo plissit aqui esbozado es un modelo de continuum
donde en ocasiones es muy dificil establecer en qué nivel nos estamos moviendo.
Cuando pasamos del permiso a la informacién basica, o del asesoramiento a la tera-
pia, es algo a veces muy confuso. Aqui es importante que el profesional se autorre-
gule. El principio ético ya citado de primun non nocere, lo primero no hacer dafo,
nos exige que al menos seamos capaces de discriminar en qué y hasta donde vamos
a intervenir.

Como profesionales podemos aceptar nuestras limitaciones y reconocer en
qué podemos ayudar y en qué no. Pero no es aceptable que nos metamos en terrenos
que sabemos que no son de nuestra incumbencia, para los que no estamos adecua-
damente preparados o que nos afectan quiza de un modo personal tal que se hace
muy dificil una ayuda objetiva. El seguir un principio de prudencia y saber hacer una
buena derivacién es una virtud profesional a tener muy en cuenta.

Ademas, no hemos de olvidar que cada profesion tiene su propio ethos, su
propia razén de sery, en cierto sentido, su propia ética profesional. No es lo mismo
el médico que el educador, el psicélogo que el pedagogo, el cuidador que el personal
de limpieza. Todos ellos son profesionales y todos tienen sus principios, pero no
todos son los mismos y, en lo que aqui nos interesa, no todos van a verse afectados
del mismo modo por las cuestiones de la sexualidad. Si hablamos de un ethos pro-
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fesional hablaremos siempre desde una profesion en concreto, pues cada profesion
se diferencia de las demas y sus implicaciones éticas también se pueden diferen-
ciar entre si. Por ello es preciso que contemos con una idea clara de nuestra pro-
fesion para poder reflexionar éticamente sobre la misma y sobre nuestros deberes
profesionales.

Estos son algunos de ellos: capacitacién y formacion, integridad y honesti-
dad, responsabilidad, respeto por los derechos y la dignidad de todas las personas,
asi como preocupacion por su bienestar. Y, finalmente, la obligacion de obtener la
confianza del cliente y el autocuidado de uno mismo.

12. LA ORGANIZACION Y EL PROFESIONAL

Los profesionales pueden hacer muy poco si los responsables de los servicios
e instituciones donde trabajan no les apoyan y les acompafian en este proceso.
Muchos pueden considerar @til y necesario intervenir de un modo u otro en la vida
sexual de las personas con las que trabajan, pero dificilmente van a poder responder
a los retos que se les plantean si no cuentan con el respaldo de sus superiores y de
sus colegas, ademas loégicamente, del de las familias cuando estas tengan algo que
decir o incluso de la sociedad en general.

En nuestro corto recorrido en este terreno nos hemos encontrado con varios
profesionales que, interesados como estan en el bienestar de los usuarios, lamen-
tan, especialmente cuando trabajan con personas con una discapacidad psiquica o
fisica que les impide ser auténomos, que no existan unos criterios compartidos a la
hora de ayudar, tomar decisiones, intervenir, aconsejar, etc. Si antes deciamos que
muchos progenitores o tutores, que se sienten “observados”, temen qué opinaran
sus familiares, sus amigos, vecinos y conocidos, los profesionales o la sociedad si
se enteraran de cémo su hijo o su hija vive su sexualidad, el profesional puede a
menudo vivir algo parecido.

El facil deslizamiento de todo lo sexual hacia el lado de la perversion, de la
enfermedad, del vicio o del delito, hace que muchos profesionales, como muchas
familias, teman ser acusados o sospechosos de incentivar todo ello si deciden in-
tervenir, actuar o tratar de educar en este ambito. EL “sexo” sigue en este sentido
estando bajo sospecha, quiza no como pecado como lo podia ser antes, pero si en
otros términos.

Ademas, lo que para algunos de estos profesionales puede parecer algo 16-
gico, para otros puede no serlo tanto. Por ejemplo, el permitir y favorecer que
una pareja con discapacidad psiquica internada en un centro pueda cultivar, en la
medida de sus posibilidades y dentro de lo razonable, estos valores que surgen de
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nuestra condicion sexuada -la diferenciacion, la atraccion y el placer, el encuentro
y la pareja, etc.—, puede ser algo deseable para algunos profesionales pero no para
otros; o no para los responsables de la institucién o para las familias.

Evidentemente aqui se corre el riesgo de que estos profesionales se sientan
en posesion de una verdad y que traten de imponerla, olvidando que la realidad
es compleja y que son muchos los argumentos y elementos a tener en cuenta a la
hora de tomar decisiones en este terreno. Asi por ejemplo, puede ser que el abordar
ciertas cuestiones o el promover y cuidar estos valores implique un esfuerzo eco-
noémico y personal afiadido en unas instituciones y servicios que no se caracterizan
precisamente por la abundancia. Algunos responsables institucionales seguramente
perciben que avanzar en este ambito no es viable en estos momentos cuando otras
carencias y necesidades mas urgentes no estan suficientemente atendidas.

Quiza se trate simplemente de poner en marcha la mera posibilidad de empe-
zar a dialogar libremente sobre este tema, aportar perspectivas, propuestas, ideas,
dudas y experiencias en este sentido, con libertad y a sabiendas de que todos estan
en el mismo barco. Tal vez esto sea suficiente por el momento, abriendo la posibili-
dad a diversos cambios y novedades que, sin prisa pero sin pausa, vayan redefiniendo
algunos aspectos del escenario de la sexualidad en el ambito de la discapacidad.
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Dentro del seno de la Coordinadora de Asociaciones de Personas con Dis-
capacidad —-CADIS Huesca- se ha trabajado desde mitad del afio 2008 el tema de
sexualidad y discapacidad desde el plano de la labor del profesional para abordar
este asunto con los usuarios de sus entidades.

CADIS Huesca esta formado por un total de 16 entidades en las que se abarcan
todos los tipos de discapacidad (fisica, intelectual, sensorial, enfermedad mental y
pluridiscapacidad). Todas ellas bajo el denominador comidn de trabajar con y para
las personas con discapacidad en la provincia de Huesca.

Es dentro de la Comision de Educacion y Formacion, una de las areas de tra-
bajo de CADIS Huesca, donde se inicia por parte de los profesionales integrantes de
esta comision, la inquietud sobre el tema de sexualidad y discapacidad. Este interés
viene motivado por un interés profesional manifestado, una demanda explicita por
parte de alguno de los usuarios de hablar sobre este tema, un desconocimiento
profesional de como abordarlo y ello conllevaba a un miedo por parte de los profe-
sionales de como poder actuar.

Es en octubre de 2007 cuando se realiza un curso dirigido a profesionales
de las entidades de CADIS sobre “Sexualidad y discapacidad”. Este curso se realiza
dentro del acuerdo de colaboracion firmado entre la Universidad de Zaragoza, la
Diputacion Provincial de Huesca, Caja Inmaculada, el Instituto Aragonés de Servi-
cios Sociales y CADIS Huesca.

Este curso abarcé no solo a profesionales, sino que se realizaron varios talle-
res especificos para usuarios y familias.

El curso tuvo una duracion de 40 horas y participaron un total de 24 profesio-
nales. Los objetivos del curso trabajados a lo largo de todas estas horas fueron:

® Proporcionar a las personas asistentes un marco sexolégico atil en la com-
prension y el manejo de la sexualidad humana en la practica profesional
con personas con discapacidad.

e Profundizar en algunos aspectos particularmente relevantes de las perso-
nas con discapacidad en relacién a su condicién sexuada en sus diversas
implicaciones.

e Favorecer la formacién de un espacio de dialogo y reflexion orientada a la
practica sobre la atencién en materia de sexualidad.
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Se plantearon diversos mddulos teoricos y practicos en los que trabajaron
temas como:

e Un marco sexoldgico para la comprension del hecho sexual humano.
e Sexuacion y sexualidad: hacerse sexuado.

e Erdtica y amatoria: blsquedas y encuentros.

e Pareja y familia: convivencia y proyectos comunes.

e Sexualidad y discapacidad: el papel de los profesionales.

e (uerpo, deseo y placer.

e Masculinidad y feminidad.

e Educacion sexual y discapacidad.

e Dificultades sexuales y adultos con discapacidad.

e Experiencias reales, proyectos posibles.

Al final del curso se pudo apreciar un cambio de actitud de todo el alumnado,
ver que el tema de la sexualidad es un tema presente en todos y cada una de las
personas con las que trabajamos, aprendimos a definir conceptos, el respeto hacia
las personas en cuanto a su sexualidad, la gran dificultad que tiene el comenzar a
trabajar el tema en cada una de las entidades, etc. Y sobre todo que nos quedaba
mucho recorrido por hacer y aprender.

Por este motivo, en marzo de 2008 se crea un grupo de trabajo formado por
un total de 9 profesionales interesados en trabajar el tema de la sexualidad con
personas con discapacidad. Este grupo se crea bajo el asesoramiento y coordinacion
de Agustin Malén (psiclogo-sexélogo. Profesor de la Universidad de Zaragoza) y la
colaboracién Lucia Gonzalez Mendiondo (responsable de la Asesoria Sexolégica del
Ayuntamiento de Huesca).

Desde el principio se vio que los objetivos de cada uno de los profesionales
integrantes del grupo eran comunes.

A lo largo de este tiempo, se han compartido experiencias, inquietudes con
otros profesionales, se ha sentido que las dificultades son comunes. Se ha abordado
el papel de los profesionales en cuanto a la condicién y expresion sexuada de las
personas con las que se trabaja.

La asociacion que la sociedad hace de discapacidad = no belleza hace mas
dificultoso para ellos sentirse bien, con una alta autoestima para afrontar las re-
laciones humanas, en la blasqueda de una pareja. Hay discapacidades fisicas que
“marcan” mas al usuario/a, pero también las discapacidades intelectuales y la enfer-
medad mental, aunque en ocasiones “no se ven”, generan malestar, baja autoestima
y provocan que “no se vean ante el espejo”.

No hay que negar la posibilidad de que la sexualidad de las personas con
discapacidad se puede convertir en una “necesidad creada”, segin el enfoque y



FORMACION DE PROFESIONALES EN EL AMBITO DE LA SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

planteamientos que con ella se hagan. Pero tampoco podemos negar que la sexua-
lidad de estos colectivos de personas no solo existe como necesidad, sino también
como derecho.

Por esto mismo debemos entenderla como lo que realmente es, un derecho,
sin olvidar que las necesidades que se derivan de este van a ser diferentes segln
personas y situaciones, y nos estaremos equivocando si intentamos extrapolar nues-
tro mundo sexual a sus realidades personales.

De manera general nuestro trabajo se ha centrado en desarrollar dos lineas de
trabajo principales:
- Una destinada a la educacion tanto de usuarios, familias, profesionales y
sociedad en general.

- Y otra destinada a la intervencion concreta ante dificultades especificas
procedentes tanto de usuarios, familiares, profesionales e incluso sociedad
en general.

Como culminacién a este afio y medio de trabajo se ha colaborado con la
publicacion de un libro escrito por Agustin Malén, Sexualidad: Planteamientos y
claves para la intervencion profesional en el dmbito de la discapacidad, en el que se
ha participado con la aportacion de casos reales con los que trabajamos diariamente
en nuestras entidades y que han intentado ilustrar con ejemplos claros, concretos y
reales el contenido de esta publicacion.
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2005 en los Cursos de Verano de la Universidad de
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