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ALBERTO ARBIDE
Presidente de FEAPS

A Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de

las Personas con Retraso Mental agrupa a un movimien-

to familiar que seinici6 en Espafia hace cuarenta afiosy
gue, como consecuencia de su labor promotora y de gestion de
centros y servicios para estas personas, conforma un ambito
multidisciplinar abierto, con un horizonte de intewogantes y
perspectivas personales, familiaresy sociales de gran calado.

Desde esta perspectiva, FEAPS ha ido percibiendo de dia en
dia con mayor intensidad la necesidad de disponer de una li-
nea editorial en la que puedan tener cabida diferentes trabajos
orientadosa reflexionar y profundizar en las cuestionesque, por
una u otra razon, ocupan y preocupan a las organizaciones, a
sus componentes y a sus dirigentes. Por eso, FEAPS ha abor-
dadolatarea deconstituirse en empresaeditoray poner en mar-
cha una coleccién propia en la que puedan caber diferentes te-
mascon una clara voluntad de divulgacion.



Esta necesidad sentida por € movimiento asociativo ha en-
contrado una magnifica respuesta en la Obra Social de Caja
Madrid, entidad con una larga y acreditada trayectoria de apo-
yo a los problemas sociales en general y, de forma especifica, al
mundo del retraso mental. Por eso, como Presidente de FEAPS
tengo que celebrar que € patrocinio a esta coleccion que ahora
nace, no se haga desde la frialdad de la mera capacidad econ6-
mica sino desde la sensibilidad hacia los problemas sociales y
desde el convencimiento de la necesidad de aunar esfuerzos; ele-
mentos ambos distintivos de la Obra Social de Caja Madrid.

Este primer volumen tiene un alto contenido técnico. En
marzo de 1999, la Catedra de Bioética de la Universidad Ponti-
ficia Comillas, en colaboracion con la Universidad de Cddiz y
otras entidades, organizé en esa ciudad andaluza la 77 Confe-
rencia Nacional sobre «Sexualidad y personas con discapaci-
dad psiquica» en la que participaron destacados especialistas
en la cuestidn, y cuyas ponencias e intervenciones en mesas re-
dondas se recogen en este libro.

No se trata aqui de hacer una exégesis de los trabajos que se
presentan a continuacion. Pero si hay que destacar € interés
gue este tema reviste para las personascon retraso mental —co-
mo para cualquier otra— y para sus familias. Con frecuencia,
esta cuestion se aborda con superficialidad, sin tener en cuenta
los maltiples aspectos que concurren en la misma'y sin consi-
derar todos los factores gue pueden determinar el éxitoo e fra-
caso de un proceso orientado a conseguir la plenitud de vida de
una persona. De ahi la importancia de esta publicacion que ve
la luz, en buena parte, gracias al esfuerzo compilador y editor
de José Ramon Amor, profesor de la Cétedra de Bioética de la
Universidad Pontificia Comillas.



PRESENTACION

CARLOS MARfA MARTINEZ MARTINEZ
Director Gerente Obra Social
de Caja Madrid

As Organizaciones que se dedican al bienestar social en ge-

neral, y de manera especifica las que actian en el campo

del retraso mental, disponen de medioslimitados que uti-
lizan en la atencion directa de sus usuariosy clientes.

Por otra parte, estas organizaciones tienen un acervo cultu-
ral importante, una «tecnologia» muy desarrollada y se estan
planteando continuamente retos para mejorar la calidad de la
atencion que disponen.

Estos avances son la causa de que se produzcan iniciativas
que tienden a solucionar problemas que han existido desde
siempre pero que solo afloran con caracter general a medida
que sevan solucionando u orientando otras situaciones que ex-
trafian mayor urgencia.

El poner en comun, el divulgar todo ese conocimiento no
siempre esta al alcance de estas organizaciones. Este es uno de



losespaciosen losquela Obra Social de Caja Madrid siente que
puede ser eficaz. No es tanto una cuestion de cantidad de apo-
yo, con ser esta importante, sino de calidad del mismo y del
efecto multiplicador que se puede producir.

Por eso, la Obra Social de Caja Madrid se felicita de tener la
oportunidad de compartir conr FEAPS esta experiencia. FEAPS
€s una organizacion importante en d mundo de los servicios
para personas con discapacidad y lo es también para la Obra
Social. Por eso iniciamosconilusion esta coleccion delibros de
la mano competente de FEAPS y que esperamos contribuya en
e presentey e futuroala mejora del bienestar social de las per-
sonas desde la diversidad y la interculturalidad.



INTRODUCCION

Jost RamoN AMOR Pan

Profesor de Bioética en las Universidades

Pontificia Comillas y Rey Juan Carlos.

Coordinador de la Segunda Conferencia Nacional

sobre Sexualidad y Personascon Discapacidad Psiquica

La «Primera Conferencia Nacional sobre Sexualidad en Perso-
nas con MinusvaliaPsiquica»tuvo lugar en Albacete, losdias 12, 13
y 14 de noviembre de 1992, con més de 200 asistentes. Los textos
delas ponenciasali presentadas se publicaron por e INSERSO en
un libro que, aunque lleva fecha de 1993, realmente aparecid en
1994. Se concebiala conferenciacomo un foro de debate abiertoy
multidisciplinar para analizar € estado de la cuestion, facilitar in-
formacién/formacién especializada a padresy profesionalesy, en
definitiva, contribuir a la normalizacion de la vida de |las personas
con minusvalia psiquica, en una problemética muy necesitada de
reflexion y orientaciones, en la que o que esta en juego es la con-
dicion sustantiva de personadel discapacitado por encimade cual-
quier atribucion adjetiva. Sin duda, aguella conferencia cumplié
sobradamente sus objetivos, y d libro de actas de la mismaes una
referenciaobligada para profesionalesy padres.



Entre las propuestas que salieron de aquella reunion, estaba la
de «convocar una Segunda Conferenciaen 1994 sobre la mismate-
matica aprovechando € clima de compromisoy trabajo detectado
en la presente». Para hacer operativa esa decision, aungue ya con
bastante retraso sobre e compromisoinicial, un grupo de personas
vinculadasa diferentesorgani zacionesdecidio afinalesde 1997 po-
nerseatrabaar en d temay convocar laqueibaaser Segunda Con-
ferencia Nacional sobre Sexualidad y Personascon Discapacidad Psi-
quica. El Comité Organizador quedo constituido de la siguiente
manera

Presidente:  Javier Gafo, dela Universidad PontificiaComillas
de Madrid. -

Coordinador: José Ramoén Amor Pan, de las Universidades Pon-
tificia Comillasy Rey Juan Carlos.

Tesorero: Francisco Meléndez, de AFANAS-Cadiz

Vocales: Maria Luisa Ramoén-Laca, de FEAPS.
José Ignacio Navarro, de la Universidad de Cadiz.
Migud Pagjares Martin, de la Orden Hospitalaria
de San Juan de Dios.
Antonio Martinez Maroto, dd IMSERSO.
Federico Alonso Trujillo, de PROML.

Se decidi6 que la celebracion del congreso tuvieralugar en la
ciudad de Cédiz, los dias 17, 18 y 19 de marzo de 1999, con € si-
guiente programa:

17 DE MARZO

17:00 Entrega de Documentacion.

18:00 Acto de inauguracion.

18:30 Conferencia: «Sociedad y personas con discapacidad psi-
quicaante d Tercer Milenio», Javier Gafo.

20:30 Recepcidn en @ Ayuntamiento.



18 DE MARZO

09:30 Conferencia: «El sexo delos angdles,,, Alfredo Fierro.
11:.00 Cdafé
11:30 Mesa redonda: ((Desarrolloafectivo-sexua de la persona
con discapacidad psiquica», Josep Toro, José Ignacio Na
varro, Concepcidonde la Rosay Antonio Clemente Carrion.
13:00 Comunicaciones:
1. Sobreatentados al honor, alaintimidad persona y fa
miliar y ala propiaimagen.
2. Sobre habilidades sociales y relaciones interpersona-
les.
3. Sobreformacion de profesionales.
4. Sobre envejecimiento, discapacidad psiquicay sexua
lidad.
14:30 Recepcidn en € Palacio de la Diputacion Provincial.
17.00 Tdleres
— «Medios de comunicacionsocial, sexualidad y discapa-
cidad psiquica»,Roberto Martin.
— ((Relacionmadre-hijox», |sabel Zulueta.
— ((Programagde intervencion», Joseé Luis Garcia.
— ((Serviciogle apoyo eiguadad de oportunidades», Juan
José Lacasta.
21:00 Recepcion en @ Recinto de la Zona Franca.
19 DE MARZO
09:30 Conferencia «Autonomiay responsabilidad de la persona
con discapacidad psiquica», Federico Sainz de Robles.
11:00 Café
11:30 Mesa Redonda: «¢Derecho a tener hijos?», Paulino Azua,

Juan Pérez Marin y Jos¢ Ramon Amor.



13:00 Comunicaciones:

5. Sobre abusos sexuales.

6. Sobre d papel de Juez.

7. Sobre matrimonioy parejas de hecho.
8. Sobre laesterilizacion.

14:00 Pausa-amuerzo.

16:30 Conferencia: «Salud mental y sexualidad,,, José Antonio
Carrobles.

18:00 Café

18:30 MesaRedonda: «Tratamientode las disfuncionessexuales
en e discapacitado psiquico,,, Antonio Teran, Luis Salva-
dor Canillay José Caceres Carrasco.

20:00 Comunicaciones:

9. Sobred SIDA, Enfermedades de Transmision Sexua
y prevencion.
10. Sobre control dela natalidad y ginecologia.
11. Sobre psicofarmacos.
12. Sobre enfermedad mental y sexualidad.

21:.00 Acto de Clausura.
22:30 Cenatipicagaditana.

A lamisma asistieron 539 personas, Su procedenciaes muy va
riada. Logicamente, desde Andaluciaacude un porcentaje mayori-
tario (68,46 por 100), seguido por la Comunidad Autbnomade Ma
drid (10,86 por 100), Catalufia(3,15 por 100), y Canarias (2,58 por
100). El resto se reparten por toda la geografia espafiola (Galicia,
Vdencia, Asturias, Pais Vasco, La Rioja, CadtillaLeon, Navarra).
En cuanto alosambitos de procedencia, hay que destacar € deva
do nimero de estudiantes, 271 (50,3 por 100); los profesional esfue-
ron 249 (46,2 por 100) y familiares de afectados 19 (3,5 por 100).
Una vez mas sorprende que, a pesar de la gran preocupacion que
lasfamiliassienten por esta problemética, luego no demuestran en
la préctica dicho interés. El hecho de que la poblacion femenina



asistente a esta Conferenciarepresente un 78,1 por 100, frentea un
21,9 por 100 de la poblacion masculina, reflejala tendencia actual
en la universidad espafiola y coincide con la realidad, respecto a
género de los profesionalesque atienden a las personas con disca-
pacidad psiquica. Este breve andlisis estadistico nos llevaa los si-
guientes puntos de reflexion:

— La necesidad de que € colectivo de personas con discapaci-
dad psiquica esté representado en proximos eventos, ya que
ellos son los primeros implicados.

— Avrticular estrategias de captacion queinciten alos familiares
de estas personas a acudir a este tipo de actos.

— Laimportanciade qued colectivoestudiantil avaley apueste
por un tema tan monogréfico.

— Vaorar positivamenteel origen multidisciplinar delosdistin-
tos participantes, respondiendo a las necesidadeseducativas,
sanitarias, juridicas, psicologicasy éticas delos temas discu-
tidos.

Como Coordinador de la Conferencia, quiero expresar publica
mente mi mas sincero y caluroso agradecimiento a mis compaiie-
rosdel Comité Organizador y alasinstitucionesque representaban;
a IMSERSO, que financi6 una buena parte delos gastos derivados
de su organizacion, y en especial a Dfia. Elena Ferreiro Gaston, Je-
fadel Serviciode Informacion; alaObra Social de Cgade Madrid,
que hace posiblela aparicion de esta publicacion; a todos |os po-
nentes y participantes, por su interés, dedicacion e ilusion; a los
ciudadanos de Cédiz y a sus representantes politicos, que tan ma-
ravillosamente nos acogieron durante esos dias; por ultimo, aun-
gue N0 menos importante, quiero reconocer y agradecer el entu-
siasmo, € buen hacer y laenorme cantidad de horas que dedicaron
al equipo humano de AFANAS-C&diz que estuvo al frente dela Se-
cretaria Técnica: José Manuel dela Cruz LoOpez, Maria Rosario del
Rio Bedo, Pilar Portela de Vera, Ana Reyna Floresy Joaquin San-
tander Martin-Arroyo,y en definitivaa todos aguellosque de unau
otra manera hicieron posiblela realizacion de este evento.



La confluenciaen los ultimos afios de diferentes hechos, tanto
de caracter cientifico como humanfstico, hace que d enfoque dado
a la probleméticade las personas con discapacidad psiquica haya
cambiado de manera significativa. En especidl, la fuerza del movi-
miento asociativo impulsala reivindicacion de los derechos funda-
mental es de estas personas, que no son ciudadanos de segunda sino
miembros con pleno derecho de la comunidad social en la que se
inscriben. Una imagen de vida autonoma, solidaria, activay feliz
nos sugiere respuestas y actitudes mucho mas positivas ante la
realidad de cada situacion personal y nosanimaa utilizar todoslos
recursos que hoy tenemosa nuestro alcance para asegurar una ca
lidad de vida dignay la real igualdad de oportunidades para este
amplio colectivo.

El libro que tenéisentrelas manos es un texto valiente, que quie-
re eliminar miedosy potenciar d proceso de humanizacion, inte-
graciony normalizaci onde estas personas. Su discurso se apoyaen
d sentido comun, en la dignidad humana como pilar de la convi-
vencia, en una ética personalistay, sobre todo, en los datos. Nos
mueve y nos compromete a continuar € trabajo iniciado en favor
de unas personasque apremian y exigen un innegable derechoa ser
adultos, a ver reconocidod derecho aladiferenciay a equivocarse
como cualquier otro ser humano, a ser personas que puedan esco-
ger su propiaforma de vida hasta donde puedan ser capacesde ha
cerlo. Las personas con discapacidad psiquica no son meros obje-
tos de atenciones, clientes de serviciossociales..; son, sobre todo,
sujetosen @ sentido mas pleno y amplio de la palabra.

Para que esto sea realmente operativo es necesarioimplicar ur-
gentemente a todos | os estamentos, no solo alos familiaresy pro-
fesionales, sino a conjunto de la sociedad. Hay que afirmar con ro-
tundidad que una sociedad democraticay que cree en los derechos
humanos no puede mantenerse ajena a una cuestion tan nuclear y
de tan claras repercusiones sociales como la que nos ocupa, es ne-
cesario que dé una respuesta adecuada a una probleméticaque se
desarrollaen su seno, y no solo por la via asistencial, es muy im-
portante también € cambio de actitudes. Es mucho lo que como



grupo socia nos estamos jugando en cuestionesde esta clase. Con-
jugamos demasi adas veces |os verbos proteger, mantener a salvo,
cuidar, vigilar..., en lugar defavorecer al maximo d crecimiento del
potencial que lleva dentro de si cada persona.

Lasobreprotecciony d miedo reducen nuestras expectativas so-
bre las personas con discapacidad psiquica. Los datos muestran
gque cuando las expectativas son realistasy |0s apoyos son adecua-
dos, la persona progresay alcanza altas cotas de realizacion perso-
nal, antes ignoradas. Hoy en dia no se puede seguir ignorando que
las personas con discapacidad psiquica tienen derecho a desarro-
Ilo de una vidaafectivo-sexual plena, aun cuando ello pueda exigir
de nosotros un mayor apoyo.

Con lailusion de que este texto signifigue una humilde contri-
bucién en esta apasionante tarea, |lo damos a laluz publica.



SOCIEDAD Y DEFICIENCIA MENTAL:
ENTRELATUTELAYELRESPETO

JaviER GAFO FERNANDEZ

Director de la Catedra y del Mdster de Bioética
de la Universidad Pontificia Comillas de Madrid
Vicepresidente de la Fundacién PROMI

En 1994 |a Academia Sueca de las Letras concedio € Premio No-
bel de Literaturaa un autor préacticamente desconocido en nuestro
pais, Kenzaburo Oé Su primeranovelallevabacomo tituloUn cues
tion personal . Efectivamente, € protagonistade esa novela viviala
misma experienciapersonal de Oé y que él mismo ha expresado en
otro escrito: «Hace veinticinco afios nacié mi primogénito con una
anomaliacerebral, 1o cua fue un golpe parami familia, por decir 1o
minimo. Y sin embargo, como escritor, he de reconocer d hecho de
qued temacentral de mi obra... hasido la maneraen que mi fami-
liaselas ha arreglado para vivir con este hijo minusvaido»?.

0é presenta, de forma més personal aln, su propia experiencia
en su libro Un amor especial. Vivir en familiacon un hijo disminui-

Ot, K., Una cuestién personal, Anagrama, Barcelona 1994°.
O, K., Un amor especial. Vivir en familiacon un hijo disminuido, Marti-
nez Roca, Barcelona 1998, p. 48.
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do. El escritor japonéstuvo en 1963 su primer hijo, Hikari, nacido
con un grave defecto cerebral. Sus padres intentaron que desarro-
[lase un sentido musical desde que era nifio, y a los tres afios dis-
tinguiaa Beethoven —«Bebe»—y a Chopin —«Unpa»—, que sona
ban continuamente en su cuarto. Era especialmente sensible al
canto delos pgjaros, a los que escuchabaen un disco con centenar
detrinos. Su primer intento de usar € lenguajetuvo lugar al oir un
trino conocidoen € parque: «Eso es un rey de codornices)} —dijo
Hikari, imitando al locutor.

Esa musica que comenzd a aprender desde nifio ese centro de
lavida de Hikari. Su padre afirma que, a oir su musica, «<me sien-
to lleno de admiracion por lariquezade su vida interior... Es una
vidaque, de no haber sido por la musica, habria permanecido ocul-
ta... La habriamos desconocido por completo)),ya que «el habito
vital de Hikari esla composicién musical. Podriadecirse sin exa
gerar que la musicay la manera en que la crea son para él, como
alguien cuyo desarrollo mental siempre serad de un nifio, su prin-
cipa modo de expresion. De la misma manera, si no se hubiesein-
teresado por la composicion, mi familiay yo nunca habriamos te-
nido conocimiento de la delicada existencia que estaba encerrada
en lo més profundo de su ser»“. Hikari ha construido varias com-

posiciones musicales, Oé cita 15 en dos discos compactos que.

«constituyensu vinculo con la humanidad)).«Desde que Hikari era
peguefio, tenemosla sensaci on de que, cuando escuchamusica, en-
traen unaesferaen lague ni mi mujer ni yo podemos darle alcan-
cey se ensimismaen cierto conoci miento profundo)y.

He comenzado mis palabras con esta referenciaporquecreo que
es especia menterepresentativadel mundo oculto, lleno de belleza
y de potencialidades, presente en muchas personasafectadas por la
deficienciamental. Si Freud serefirié a inconscientecomo € sex-
to y desconocido continente del hombre, los Ultimos afios transcu-

3 Zhid, p. 13.
¢ Zbid, p. 61.
s Zhid, p. 123.
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rridos Nos estan permitiendo penetrar en ese continente, también
desconocido, de las personas con deficienciay | as posibilidades in-
sospechadasque alli se encierran y que nuestra sociedad no ha sa-
bido descubrir ni identificar. Con € deseo de hacer justiciaa estas
personas y de actuar éticamente en nuestra relacion con €ellas, he
elaborado | as reflexiones que paso ahora a exponerlesen esta con-
ferenciaintroductoria.

Agustin Domingo Moratalla aplicaba esa excelente formulacion,
«entre latutelay d respeto» paraabordar |a problematicaéticaen
torno alos ancianos’. Lo hace desde |a existencia en nuestras so-
ciedadesde un indiscutible «ageismo» 0 «etaismo», de una actitud
basicamente negativaante las personas ancianas. También, a pesar
de los muchos avances conseguidos en |os Ultimos afios, persisten
actitudes negativas hacialas personas con deficiencia mental. Te-
nemos la sensacion de que la sociedad es permisiva, en d sentido
dedgar que estén ahi, pero a ser posible donde no selesveay don-
de no molesten. En  mejor de los casos, son objeto de compa
sion... Estas actitudes son manifestacionesmas o menos encubier-
tas de un desprecio por parte de una sociedad que no admite a
todos aquellos que, a su juicio, estan fuerade la normalidad.

Cuando reclamamos la integracion y la normalizacion de las per-
sonas con deficienciamental no siempre tenemosclaro que no eslo
MiSMO «vivir juntos»que «formar una comunidad».No bastala re-
vindicacion de la convivenciay de unos servicios asistencialesde ca-
lidad; tampoco son suficientes|a capacidad de sacrificioparaaceptar
en medio de nosotros a los deficientes mentales, |a resignacion que
conllevano tener mas remedio que aceptarl os. Socioldgica, politicao
as stencial mente podremos conformarnoscon unaintegracion de ese
edtilo, pero no desde d punto de viga delaética. Por unarazon muy
smple: las personas con deficienciamental tienen mucho que apor-
tar alosfines que como comunidad social podemos proponernos.

° DomiNeo MoRrATALLA, A., «Eticay ancianidad:entrelatutelay € respeto)),
en Garo, J. (ed.), Eticay Ancianidad, Universidad Pontificia Comillas, Madrid
1995, pp. 67-94.

25



Como haescrito Sainz de Robles, «mientras |la sociedad no acep-
teatodos sus miembros, personas, tal cual son, apoyando a los me-
nesterososy exigiendo a los poderosos, es indtil, seraindtil clamar
ni por lalibertad ni por laigualdad»’.

Trataremos en nuestro trabaj o |10s siguientes apartados:

— En primer lugar, subrayaremos que estas personas son suje-
tos de derechos, como cualquier individuo humano.

— Profundizaremos después en |la relevancia de las relaciones
interpersonales para su realizacion.

— De ahi subrayaremos la urgencia de una igualdad de oportu-
nidades, especialmenteen € ambito laboral y en d del ocioy
tiempo libre.

— En d cuarto apartado nos referiremos a tema sensiblede la
sexualidad en la deficienciamental.

— Finamente, s e amor es basico en larealizaciony madura-
cion de todo ser humano, adquiere un relieve especifico y
hasta egemplar en estas personas, que tienen una especial ca-
pacidad para amar y ser amados.

1. LA PERSONA CON DEFICIENCIA MENTAL ESSUJETO
DE DERECHOSY DEBERES®

1. Toda aproximacion al tema de la deficiencia mental tiene
que asumir un punto de partida: El problema central es an-
tropolégico, ya que d deficiente mental es cuestionado en su
propia humanidad. Por €llo, en |as postrimerias dd siglo xx,

Sainz DE RosLEs, F. C., «Las personas con deficiencia mental ante d siglo
xx1», ABC, lunes 4 de noviembre de 1996, p. 94.
¢ Agradezcoa mi gran colaborador José Ramén Amor Pan su importante
aportacién para € desarrollo de este trabgjo. Cf. Amor, J. R, Afectividady se-
xualidad en la persona con deficienciamental, Universidad PontificiaComillas,
Madrid 1997.
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todavia hay que afirmar con firmezay claridad que € defi-
ciente mental es una persona, un ciudadano, un «<miembro
dela comunidad con pleno derecho»®. La historiadelas per-
sonas con deficiencia mental es una historia de margina-
cion'. Si bien su dignidad humana ya no es atacada directa
mente, si continda siendo puestaen tela de juicio de manera
indirecta a través de multiples mecanismosy actitudes, tan-
to sociales como individuales. Cualquier intento de resolver
0, simplemente, modificar |os problemasrelativosa los defi-
cientes mentales choca en primer lugar con € preguicio am-
pliamenteextendido querelativizasu condicion personal. No
deja de resultar significativo que todos los términos que se
han utilizado para denominar a estos individuos han acaba-
do teniendo un sentido peyorativo. De ahi que nosotrosapos-
temos por la expresidn «personas con deficiencia mental»,
que antepone su irreductible condicidn personal a su condi-
cion secundaria (la deficiencia).

Como dice Thalhammer, «la persona cognitivamentedife-
rente tiene por definicion todaslas dimensionesdelo huma-
Nno y sub specie khominis que definen al hombre por su histo-
ria y en este momento como ser humano, aunque esté
deformado» .

2. Las personas con deficiencia mental poseen ciertamente un
lenguaje rudimentarioy limitado, lo cual hallevadoa muchos
a una devaluacion de su cualidad como sujeto personal. Al
actuar de este modo, se olvida que la capacidad comunicati-

* Perico, G., «Gli handicappati, membri della comunita’ a pieno diritto»,
Aggiornamenti Sociali 31 (1980) 163.

Cf. Acuano Dtaz, A. L., Historia de las deficiencias, Escuela Libre Edito-
rial, Madrid 1995; Gracia GuiLLEN, D., «<El retrasomental en la historia», en Ga-
Fo, J. (ed.), La ética ante d trabajo dd deficiente mental, Universidad Pontificia
Comillas & PROMI, Madrid 1996, pp. 25-50; ScHEERENBERG, R. C., Historia del
refraso mental, SIS, San Sebastian 1984.

Sreck, O.,y Tuathammer, M ., Rehabilitacion de los insuficientes menta-
les, Herder, Barcelona 1978, pp. 21-22.
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va del ser humano va mucho més alla de las meras posibili-
dadesverbales, que se expresano sdlo atravésde palabrassi-
no también por medio de los gestosy que la dignidad huma:
na no radica exclusvamente en & lenguaje, sSino que es
mucho mas densay significativa

3. El hombre actual tiene, ademas, € peligro de enfocar cual-
quier asunto o problema desde una perspectiva puramente
pragmatica y utilitarista, lo cual fortalecetodavia méasla ten-
tacion de postergar a las personas discapacitadas, olvidando
que € ser humano posee dimensionesmoralesy espirituales
que un humanismo integral no puede desconocer. No se res-
petara a la persona con deficiencia mental mientras no se
acepte su plenay radical subjetividad.

4. El articulo2 delaDeclaracion Universal de Derechos Humanos
proclama: «Toda personatienetodos|os derechosy libertades
proclamadosen esta declaracion, sin distincion alguna de ra-
za, color, sexo, idioma, religién, opinidn politicao de cualquier
otra indole, origen nacional o social, posicién econdmica, na
cimientoo cualquier otra condicion».A pesar delaclaridad y
la firmeza de la afirmacion, ha sido necesario proclamar con
toda solemnidad veinte afios después que también las perso-
nas con deficiencia mental son sujetos de esos mismos dere-
chos humanosy promulgar una especifica Declaracion de De
rechosdd Retrasado Mental, paragarantizar y explicitar en un
mayor grado la proteccién de estos valores en los deficientes
mental es, especialmente amenazadosy cuestionados.

2. LA PERSONA CON DEFICIENCIA MENTAL ESUN SER
PARA EL ENCUENTRO

1. El concepto de persona como sujeto y & reconocimiento de
su natural sociabilidad revisten una enorme importancia
practica para la vida del deficiente mental. Son los otros,



nuestrainteraccion con elos, lo que crea d nucleo personal
del individuo, aguello que permite & proceso de individua-
ciony dalugar aque e ser humano puedallegar a realizar-
se. Lapersonaesd ser delapalabray el amor, en tanto que
la cosa (objeto) eslarealidad sobre la que se hablay de la
que se dispone; mas aln, la persona exige necesariamente
Su autoexpresién en € amor y la palabra. El ser humano al-
canzasu madurez humanay personal Unicamente por me-
dio delosotros, quele hablan, lo acogen, lo amany lo pro-
mueven en orden a ser mas y no meramente uno mas,
anonimo y solitario.

. Todo lo anterior adquiere una radicalidad mds honda en |la
personacon deficienciamental. Larazon estribaen que ella
presenta unadificultad mayor parasalir desi y abrirsed td,
para autorreconocerse y construirse como una identidad
propiay plena. Por eso, € ambiente, & reconocimiento de
losotros juegaaqui un papel de primer orden. El logrodela
identidad del deficiente mental pasa necesariamente por
respetar y promover su constitutivaaperturaalosdemas, su
busqueda de encuentro, comunicaciény relacion. Si no se
ofrecen estas posibilidadesa deficiente mental, dificilmente
éste podra buscarlas por si solo. Con excesiva frecuencia se
achaca la situacion actual del discapacitado a una carencia
de elementos naturales, sin caer en la cuenta de que éstos
ciertamente existian en él, en estado latente o germinal, pe-
ro que no han podido desarrollarsey alcanzar su madurez
precisamentepor faltade estimulosy oportunidades.

. Seimpone, por tanto, un primer deber moral, que seria pre-
cisamente e dela percepcion de la situacién delos deficien-
tes mentales. Hay que aprender a ver y, sobre todo, apren-
der a'escuchar lo que estas personas tienen que decirnos
acercade si mismos. Y esa es, precisamente, una de nues-
tras mayores dificultades en presencia de los discapacita-
dos: una de sus caracteristicas mas excluyentes es su difi-
cultad para expresarse verbalmente y, por tanto, para
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hacerse escuchar, tanto por |las personas con las que convi-
ven, como por las que trabajan en lasinstituciones. Este de-
ber moral de escuchacomienza obviamente por laatencién
a sus carencias mas elementales, pero tan importante
—0 mas— es acertar a descubrir y atender sus necesidades
afectivas. Hay que estar muy atentos para poder percibir su
lenguaj e que, aungue verbal mente sea pobre, tiene extraor-
dinarias riquezas.

. Esprecisotambién plasmar todo un proceso de empatia cor-
dial. Serequieren unas relaciones humanas cordial es, afec-
tuosasy respetuosasde su diferencia. Lasinstitucionesasis-
tenciales dificilmente colman € ideal ético de una cercania
humana y personalizadora. La normalizaciones € proceso
por & que se crean las mismas condiciones de vida diaria
paralas personascon deficienciamental quelasque existen
paralos demas. Este principio significaque deben superar-
se los obstacul osque impiden una vida normal, mantenien-
do solo las restriccionesabsol utamente necesariasy respe-
tando al maximo las peculiares caracteristicas de la
persona, porgque no se trata de uniformizar los comporta
mientos, sino de garantizar el desarrollo de la persona.

. Por otra parte, hoy se tiene una mayor concienciade que la
sexuaidad, gue es masque lagenitalidad, constituyeuno de
los caminos maés fecundos para expresar, vivir y realizar esa
aperturaa otro. En este sentido, debe afirmarse que la per-
sona con deficiencia mental tiene que disponer de las posi-
bilidades precisas para poder establecer esos vincul os per-
sonales, con un exquisito respeto a sus ritmos propios de
crecimientoy maduracion.

. Hl tipo de sociedad que se estd impulsando y configurando
en los paises industrializados favorece todavia mas esta di-
namica de marginacion social de la persona afectada con
una deficiencia mental. Una concepcion hedonista, indivi-
dualistay utilitaristade laexistenciahumana tiendeaimpe-
dir la presenciadentro de ela de personascon deficiencias
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graves. Con su simple presencia, |as personas con deficien-
ciamental nos estan recordando que e hombre esun ser fi-
nitoy limitado, que lavidahumana también tiene una cara
de dolor y de sufrimiento; y esto esalgo que d hombre mo-
derno no desea asumir, por o que intenta evitar en la me-
dida de lo posible cualquier contacto con esas realidades:

«Las personas minusvalidas nos hacen sentir incomodos
porque nos recuerdan nuestra propia vulnerabilidad;lainevi-
tablerealidad de que lavida de cada uno de nosotros va a ter-
minar en la muerte. Nuestras hermanas y hermanos minus-
validosson profetas en medio de nosotros, que desmientenlo
queotros han llamado € culto de la perfeccién, unafalsareli-
gion cuyosdiosesdela juventud y de la belleza perpetuas son
venerados sin discusion, sobre todo en las nacionesdel Pri-
mer Mundo» 2

7. Por eso, resulta indispensable recalcar que también |la per-
sona con deficienciamental es un ser social por naturaleza,
[lamado al encuentro intetpersonal, que pertenece por dere-
cho propio alaestructura social en la que vive. Se impone,
pues, hablar de integracion socia del deficiente mental, en
d sentido de reclamar para él un puesto en la sociedad y
una participacion socia creciente, integrandolo con toda
sencillezy naturalidad en nuestras relacionessociales.

«Hasta tendremos ocasion de demostrar que los insufi-
cientes mental esse adaptan demasiado bien a su sociedad, en
tanto que nuestra sociedad actual solo parcial mente se adap-
ta, y no sin cierta reticencia, ala presenciaentre nosotros de
deficientesmentales de todas | as edades» “,

8. Este planteamiento requiere la creacion paulatina de es
tructuras sociales adecuadas a dicho objetivo, de manera

BeviLacqua, A., «Los minusvaidos, una parte vivientey vitd de la co-
mugi dadreligiosa»,en Dolentium Hominum 22 (1993) 23.

Sanpre, F., y RauTE, H., También dllos crecen, Herder, Barcelona 1973,
pp. 12-13.
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Supone vivir en un mundo bisexual y llevar una vida sexua
normal y tener al alcance unas normas de vida adecuadas) ).

10. La materialidad misma de la deficiencia o limitacion natu-
ral no determina nunca por si sola d estatuto social de de-
ficiente, Sino que es necesario € aporte social, es decir, ser
considerado por los demas como una persona deficiente. De
esta manera, la deficiencia mental exhibe su raiz social, tal
y como recuerda Alfredo Fierro:

«En definitiva, es la sociedad quien establece los limites
de la subnormalidad, definiendo una frontera que separa lo
normal de lo subnormal, lo suficiente de lo insuficiente (...)
Es deficiente aguel a quien la sociedad —sobre € soporte, si,
de inferioridades naturales— sefiala y define'como tal. Cada
sociedad tiene sus deficientes, es decir, sus miembros a quie-
nes coloca aparte, fuera de lareglade la normalidad))-.

Los marginados son aquellos miembros que quedan fue-
radel sistemasocial; en d caso de |los deficientes mentales,
este proceso se iniciaya con el propio concepto o compren-
sion de la deficiencia mental. Muchas definiciones de defi-
ciencia mental son en si mismasfuente dedesigualdady dis-
criminacion, porque dan mas relieve a los aspectos
diferencialesque alos comunes, empleando paraeloloscri-
terios socia mente vigentes. Por eso mismo, resulta impor-
tante considerar qué definicion se estd manegjando. Por
nuestra parte, creemos que una definicion apropiada es la
propuesta por Thalhammer, ya que se trata de una defini-
cion positivay dinamica, en la que seresaltad carécter pri-
mario y béasico de todo ser humano (su condicion de vida
humana, de persona), dejando para un segundo momento

' GeLMaN, S.R., «La legidacion como obstéculo queimpided cambio. Su
repercusion en los derechos de los retrasados mentales)) en Bass, M. S., y Ge-
Lor, M., Derecho a la sexualidad y responsabilidades del deficiente mental, Fon-
tane]la, Barcelona 1976, p. 89.

Fierro, A., El derecho a ser hombres, Sedmay, Madrid 1977, pp. 27-28.



los aspectosdiferencialesque, no se olvide, particularizan a
todo hombre, no s6lo alosafectadoscon deficienciamental :

«La insuficienciamental es un modode ser y unaformade
ordenacion de la vida humana que esta condicionada por un
modo de ser cognitivamente diferenteeimponela necesidad de
una permanenteayuda humana paralarealizaciondesi mismo
en las dimensiones humanasy 10s procesos comunicativos» .

Todo ser humano tiene e derecho a no ser etiquetado de
manera degradante o sesgada. Una précticasocial que sefi-
je tan sé6lo en los aspectos negativos, en las carencias, de-
jando delado | as posibilidadesque permanecen abiertas en
la persona, se traduce en un grave estigma. Por ello, resulta
imprescindible un esfuerzo por asegurar que la persona no
resulte dafada socialmente desde € inicio.

11. Por otra parte, la definicidn que se propone hace hincapié
en uno delos rasgos que caracterizan esencialmentelavida
humana: la radical menesterosidad dd ser humano. Todo
hombre necesita ineludiblemente de los demas para reali-
zar su proyecto vital. La circunstancia de que esta caracte-
ristica esté mas presente y acentuada en la persona con de-
ficienciamental, lgjos de suponer paraella unadegradacion
en su condicién personal, lo que hace es, precisamente,
ahondar esa comun naturaleza perteneciente a todosy ca
da uno de los seres humanos.

3. LA IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

1. Lajusticia,la solidaridad y la libertad son expresion basicade
la dignidad humana y exigencias fundamentales en una so-
ciedad auténticamentelibre y democratica. Laapelacionala

Speck, O.,y Tuaruammer, M., Rehabilitacion de los insuficientes menta-
les, p. 42.



igualdad de natural eza entre unos hombresy otros significa
protestar contratoda clase de desigualdad presenteen medio
de la sociedad:

«Minusvalidos y subnormal es, mas que ningun otro grupo
marginado, desenmascaran la contradiccién de unasociedad
que proclamaen teoriay en abstracto € derecho a ser hom-
bre y que lo niega en la practica concreta porque rehusa a
muchos de sus miembros|as posibilidadesreal esde ser hom-
bre y los medios adecuados para llegarlo a ser» ‘7.

Ya se ha mencionado que cuando se habla del ser huma
no, estamos haciendo referenciaa un ser caracterizado, en-
tre otras cosas, por una radical finitud y contingencia. Esa
radical incapacidad de ser autosuficientese agudizaen d su-
jeto que padece una minusvalia o debilidad, de tal manera
gue precisa mucho mas apoyo social. Por consiguiente,laso-
ciedad debe no sblo reconocer la presencia en su seno de
miembros que presentan algun tipo de discapacidad, sino
que tiene que realizar un esfuerzo adicional por acoger en
igualdad real de condicionesla vidade estosindividuos. Co-
mo afirman las Naciones Unidas:

«La experiencia ha demostrado que es en gran parte d
mediod que determina el efecto de una deficienciao incapa-
cidad sobre la vida diaria de la persona. Una persona es mi-
nusvaida cuando se le niegan las oportunidades de que se
dispone en general en lacomunidad y que son necesarias pa-
ralos elementosfundamentalesde lavida, incluidalavidafa
miliar, la educacion, € empleo, la vivienda, la seguridad fi-
nanciera y personal, la participacion en grupos sociales y
politicos, las actividades religiosas, las relaciones intimas y
sexuales, € acceso ainstalacionespublicas, lalibertad de mo-
vimientoy € estilo general delavidadiaria(...) Lassocieda
desdeben reconocer que, pesealosesfuerzosque se hagan en
materia de prevencion, siempre habra un ndmero de perso-

FiErrO, A., El derecho a ser hombres, p. 47
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nas con deficienciase incapacidades,y que deben identificar
y eliminar obstaculosa la participacion plena» .

2. Estaigualdad debe poner a disposicionde la persona con de-

18

ficiencia mental, desde  mismo momento de su nacimien-
to, todos aguell os recursos adecuados para su rehabilitacion
y formacién a nivel maximo de sus posibilidades. Las perso-
nas con deficienciamental no sélo tienen las mismas necesi-
dades que los demas ciudadanos, sino que también tienen
necesi dades especiales que deben ser atendidas. Eso no pos
tula ineludiblemente que la asistencia social deba prestarse
en centros especiaes, sino que, al contrario y en la medida
delo posible, los servicios especia es que pudieran necesitar
los deficientes mentales han de formar parte de los servicios
generalesque € pais tenga para proporcionar las prestacio-
nessocialesy sanitariasa sus ciudadanos, apoyado, si es ne-
cesario, por persona y 6rganos apropiados. Debe insistirse
en que deben evitarse en cualquier caso las grandes institu-
ciones especializadas, que sélo vienen a contribuir a mante-
ner e estado de segregaciony discriminacion del deficiente
mental, a tiempo que mantiene ala sociedad alejaday ajena
del problema. Cuando se requieran atenciones muy especia
lizadas, como es € caso de los deficientes mental es profun-
dos, deberén organizarse de tal modo que garanticen una
presenciay unaintegracion social o mas pronta, eficaz y du-
radera que sea posible.

Ademés, la ayuda que se preste debe ser o mas individuali-
zada y diferenciada posible, ya que la deficiencia mental es
una gama enormemente ampliay variada, al tiempo que las
circunstancias de cada caso concreto influyen poderosamen-
te, tanto en d diagndstico como en & proceso educacional y
rehabilitador. Por otra parte, este proceso debe ser muy fle-
xible, dgjando abierta la posibilidad de cambiar segin € rit-

ONU, Programa de Accion Mundial para los Impedidos, Nueva Yak

1983, nn. 21y 22.
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mo del individuo, especialmentes € cambio supone pasar a
una forma de cuidado menos rigurosay restrictiva. Convie-
ne recordar, por ultimo, que la ayuda precoz es mucho mas
efectiva que la que se presta en etapas posterioresde la vida
del individuo, por o que habria que cuidar con esmero los
primeros estadios del desarrollo de la persona, antes de que
se hayan acumulado las necesidadesy los déficits, antes de
que € psiquismo degje de ser maleable y antes de que los pa-
dres pierdan gran parte de sus ilusionesy energias.

. Laayuda gque la sociedad debe prestar a la persona con defi-
ciencia mental y a su familiano es una generosa y compren-
siva concesion o caridad, sino un verdaderoy propio deber,
expresion de la justicia-solidaridad que constituyen la razon
de ser de la sociedad y, por tanto, existe un verdadero deber
de asistencia y colaboracion. La persona con deficiencia
mental forma parte del entramado social, y esa comunidad
que lo hallamado ala existencia debe acogerlo en su senoy
ofrecerle los medios pertinentes para su adecuado desarro-
llo. Debe evitarse, por tanto, que & portador de una defi-
ciencia mental, asi como su familiay las asociacioneso gru-
pos en los que se agrupe, vivan con la sensacion de ser unos
mendigos de la caridad ajena.

. Conviene recordar algo que habitualmente se olvida. La fa
milia del deficiente mental y aquellas personas que le ayudan
en sus actividadesdiarias deben recibir también & necesario
apoyo que les permita gozar de periodos de descanso y de
0ci 0, asi como de oportunidades para desarrollar sus propias
actividadesy obligaciones. No solo es d deficientemental €
que reclama una igualdad de oportunidades. también su fa-
milialaestareclamando. Si no se presta atencion alasfami-
lias en las que existe un miembro con deficiencia mental, pe-
sara sobre ellas una carga mucho mas gravosa que sobre €
resto de lasfamilias. Por otra parte, esta carga cambia cuali-
tativamentea medidaque avanzad desarrollo dela persona:
los problemas no son 1os mismos en todas |as edades del in-
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dividuo, ni las fuerzasy la ilusiéon para hacerlesfrente per-
manecen constantes. Hay que afirmar que lafamiliadd de-
ficiente mental tiene derecho también a encontrar en la so-
ciedad apoyo y colaboracion. Como escribié hace tiempo
GayarreGil, «esta probado que los padres necesitan ayuday
que s larecibieran senae mayor beneficio parad logro de
lo que mas desean: toda la recuperacion posible de su hijo
deficiente mental* **.

No s0lo esto; en ocasiones se exige de la familia mucho
mésdelo que ésta realmente puedeofrecer y se pretendeuna
actuacion por encimade sus fuerzas, con d peligro de crear
o reforzar un sentimiento de fracaso y de culpaen sus miem-
bros, especia menteen la madre. Por consiguiente, lafamilia
también reclama d apoyo de la comunidad, y ésta tiene la
obligacién de prestarlo®.

4. INCORPORACION DEL DEFICIENTE MENTAL
AL MUNDO DEL TRABAJO

Laintegraciony la normalizacion de la persona con deficiencia
mental entrafa varias condiciones fundamental es. Especiamente

19

AA.VV,, Deficiencia mental, cuestion urgente, Euroamericana, Madrid
1979, p. 96.

Recientemente, dos programas de la FEAPS, financiados por d Ministe-
rio de Asuntos Sociales, han empezado a colmar |as |agunas existentes en este
terreno, dentro de un proyecto mas global de atencién alasfamiliascon miem-
bros discapacitados; son € programa Respiro y € programa Padre a padre. El
primero, busca aliviar la sobrecargade aguellasfamilias con casos més com-
plgjos, detal modo que & matrimonio pueda disponer de un tiempoy un espa-
cio para ellos mismos, proporcionando atencién con personal especializado, en
residencia o piso, durante un fin de semana, puente o periodo vacacional: la
mentablemente, |0s recursos son escasosy no se pueden atender todas|as de-
mandas. El programa Padre a padre pretende apoyar emocionalmentea las fa
milias ante d trauma ocasionado por € anuncio de que € hijo presenta una
deficienciamental; para dlo, se forma a padres que ya han asumido su situa
cién, para que ofrezcan esa acogida humana desde su propiaexperienciavital.
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importante es su incorporacion a mundo laboral, es decir, la posi-
bilidad de trabajar segin sus capacidades real es. Otro aspecto muy
importante, al que no podemos referirnos es d del ocio.

El trabgjo devae nive de autoestimade sujetoy las relaciones
interpersonales creadas en € centro de trabajo tienen un carécter
basico y fundamental en orden a su integracion en las relaciones
socialesen general.

1

bl

La actividad laboral tiene todo un conjunto de connotacio-
nes psicol dgicasy socialesque inciden en lareafirmacion per-
sonal, contribuyendo a conformar y expresar |a personalidad
del sujetoy su estatuto social, al mismo tiempo queesun ins-
trumento de construccion y desarrollo de la comunidad so-
cial. Bl trabajo es fuente de satisfacciones, expresiéon de los
propios gustos y capacidades, rol social y prestigio, soporte
emocional y preparacion frente a las exigencias de la vida,
cauce de participacion en la construccion de la propia socie-
dad, medio de independencia, contribucién a un empefio co-
mun'y compartido. En resumen, d trabajo forjaala persona
y constituye una de |las formas fundamental es de realizacion
y afirmacién de la misma: no sélo es un medio para obtener
dinero, sino que mediante € trabajo d hombre serealizaasi
mismo como hombre; es mas, en un cierto sentido, se hace
més hombre.

El problemadelaintegracion labora delas personas con de-
ficiencia mental tiene repercusionesen los campos terapéuti-
co, econémico, politico y social. Como dice Juan Pérez Marin,
«de todos los factores que limitan a la persona minusvalida
para lograr su adaptacion al medio y su.integracion social,
uno de los que con mayor intensidad incide es su margina-
cion de mundo del trabajo» ?'. Para abordar adecuadamente
estas cuestiones, debe tenerse en cuenta como criterio bési-

Prrez MariN, J., Insercién socio-laboral dela minusvalia psiquica: la ex-

periencia PROMI, Universidad de Cadiz, Facultad de Medicina (TesisDoctoral,
1995), p. 46.
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coy orientador que «el fundamento para determinar e valor
del trabajo humano no es, en primer lugar, d tipo de trabajo
que se realiza, sino d hecho de que quien lo gjecuta es una
persona(...) € trabajo esta en funcion ded hombre, y no €
hombre en funcién del trabajo» 2.

Laintegracion laboral es mucho mas que la mera incorpora-
cion a unaactividad de tipo productivo. No es suficiente con
poner a la persona a realizar cualquier tipo de trabajo, por-
que esto puede ser ain mas contraproducente y alienante si
no se respetan una serie de condicionamientos basicos. En-
tre otros elementos importantes, presupone no solo la pre-
paracion del individuo para readlizar la actividad que seleva
a encargar (formacién profesional), sino también la selec-
cion dd trabajo que selevaencomendar y la organizacionde
los centros de trabajo de acuerdo con las caracteristicasy ne-
cesidadesdd trabajador (y no Unicamente atendiendo al pro-
ducto que se va a fabricar); implica permanencia y estabili-
dad en laactividad laboral; y trae consigo, atravésdelajusta
retribucion,laindependenciaecondmicay laautonomia per-
sonal.

Laindependencia econémica, importante en todo trabajador,
se convierteen trascendental en d caso de una persona con
deficiencia mental. En primer lugar, porque disponer de
unos ingresos econdmicos significa autométicamente cam-
biar la imagen social del deficiente mental y, consiguiente-
mente, elevar d propio nivel de autoestimay mejorar sus re-
laciones con los demas. Ademas, la independencia
econdmicaes un requisito basico para empezar a considerar
la posibilidad de iniciar una relacion amorosa con vistas a
contraer matrimonio.

Las dificultades que se oponen en este momento a la inte-
gracion laboral de la persona con deficienciamental provie-
nen, mas que de las propias limitaciones o discapacidades

Juan PasLo II, Enciclica Laborem exercens, n.6.
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del individuo, de las insuficienciasexistentes en la sociedad,
que no dispone de estructuras laborales aptas para acoger al
deficiente mental, en parte porque no cree que éste pueda
realizar actividad productivaaguna. Ello también constitu-
ye una pérdidade energiasy de recursos paralasociedad, ya
que, como demuestra Pérez Marin, es més barato que € de-
ficiente mental trabaje que mantenerlo inactivoy en unasi-
tuacion meramente asistencialista. Las iniciativas |aborales
ya en funcionamiento han demostrado suficientemente la
absoluta plausibilidad de la integracion sociolaboral de la
persona con deficienciamental y los enormes resultados po-
stivos que elo trae consigo.

. Ademas, s ya resulta habitualmente dificil encontrar pues
tos de trabgjo para los deficientes mentales, la dificultad
aumenta cuanto mayor es d grado de tecnificacion de la so-
ciedad. En primer lugar, por la mayor cualificacion que se
exige de la mano de obra y, por otra parte, por d aumento
de la tasa de desempleo que la automatizacin trae consigo
(en situaciones de falta de trabajo, los minusvéidosen ge-
neral son un colectivo condenado al desempleo, si no exis-
ten medidas correctoras por parte de la Administracion PU-
blica). En estas circunstancias, tiene que primar por encima
detodo d derecho fundamental del ser humano atrabajar vy,
en concreto, la gran significacion psicologicay las enormes
consecuencias positivas en € terreno de la afectividad que
se derivan para la persona con deficienciamental del hecho
de realizar una actividad productiva, como afirma Pérez
Marin:

«Para el minusvdlido, d trabajo conllevaademas otras re-
percusiones:. le da capacidad para la toma de decisiones, |o
transforma en persona activa, dignifica su situacién econé-
mica, lo libera para adquirir y llegar a poseer lo que desea, le
dalaseguridad y responsabilidad que le facilitalaliberacion
de la presion educativa y socia que ha padecido durante
anos. Laintegracionlaboral eslaclave paralaintegraci onso-
cial. Todo deficiente cuya capacidad residual sea susceptible
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de convertirse en valor Util, debe considerarsele, pa se, como
un ente laboral (...) Lafaltade creenciade la sociedad, sobre
la posibilidad de que las personas disminuidas puedan de-
sempefiar un trabajo rentable, es € principal obstaculo para
Su integraci n socio-laboral %%,

7. El trabajo humano no sélo es un deber, sino que es también
un derecho basico de todo ser humano, como proclamala De
claracion Universal de los Derechos Humanos (ONU, 1948,
art. 23), la Enciclica Pacem in terris (Juan XXIII, 1963, nn.
18-20), laCarta Social Europea (Conselo bE Eurora, 1961, art.
1), la Constitucion Gaudium et spes (ConciLio VATicano 1T,
1965, n. 67), la Consgtitucion Espaniola (1978, art. 35), d Es
tatutode los Trabajadores (1980, art. 4), € Programade Accion
Mundial para los Impedidos (ONU, 1982, n. 128), la Encicli-
caLaborem exercens (Juan Pablo11, 1981, nn. 16 y 18). Todos
estos pronunciamientos garantizan claramente & derecho a
trabgjar que tiene todo ser humano, también, |a personacon
deficiencia.

5. EL DEFICIENTE MENTAL NO ESUN SER ASEXUADO
NI UN EXACERBADO SEXUAL

1. La aceptacion de la humanidad del deficiente mental se ve
gravemente disminuida en su dimensién afectivo-sexual. Pue-
de decirse que «dentro de una ténicageneral de minusvalo-
racion de la sexualidad que ha arrastrado la sociedad occi-
dental, la situacion dd deficiente mental ha sido, y sigue
siendo, especialmente dramatica))®. La imagen socia que

PirEz MARIN, J., | nsercién socio-laboral de la minusvalta psiquica: la ex-
periencia PROMZ, p. 47. ,

Garo, J., «Perspectivasiticas en la sexudidad de las personas con defi-
ciencia mental», en AA.VV,, Afecto y sexualidad en los deficientes mentales,
FEAPS Madrid 1988, p. 58.



predomina es la del deficiente mental como un eterno nifio,
al que no se pueden permitir determinadaslibertades, menos
aun en la esferade la sexualidad y la afectividad. Al mismo
resultado préctico sellegasi se consideraque posee unosins
tintos sexuales exacerbadosy fuera de control.

2. Laensefianza especial, € aumento de la esperanza de vida,
la creciente atencion al deficiente mental como sujeto, la co-
educacion y la habilitacion de residencias mixtas, laintegra-
cion en lavidade lacomunidad social, la normalizacionpro-
gresiva en sus condiciones de existencia, la relativa
autonomia econdmica conquistada en algunos casos gracias
alarealizacion de unaactividad productiva, etc, todo €lo ha
contribuido a modificar de rafz la situacion de las personas
con deficienciamental. En laactualidad, muchos deficientes
mental es tienen amigosy amigas, toman un caféen € bar de
laesquina, disfrutan bailando juntosen una discotecao yen-
do aver una peliculaal cine, van de excursion o de camping,
se enamoran, desean casarse y tener hijos, etc.

3. Esta normalidad de sus demandas y de sus vivencias perso-
nales causa problemasy es objeto de apasionada discusién.
Mientrassu actividad sexual era anormal, aparentemente to-
do estaba en reglay no habia nada que discutir. Pero desde
d momento en que se acercan a una afectividad y a una se-
xualidad normales, es precisamente cuando empiezan a re-
sultar incomodos: la sociedad no sabe qué hacer con la se-
xualidad normal de las personas con deficienciamental. Ad
lo resalta Maria Luisa Ramén-Laca: «Su afectividad, su ca
pacidad de relacion interpersonal y de trabajo no tienen —o
no tendrian— por qué verse afectadas s lediéramos € trata-
miento adecuado Y, sobre todo, si fueran favorables|las cir-
cunstancias en que se desarrollan .

RaMON Laca, M2 L., «Integracién familiar, afectividad y sexualidad», en
Gnaro, J. (ed.), La deficiencia mental : aspectos médicos, humanos, legalesy éticos,
Universidad Pontificia Comillas, Madrid, 1992, pp. 82-83.
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4. El sexo hasido considerado tradicional mente como una ma
teriareservada alos adultosy dirigidaa la procreacion, carac-
teristicas que no encagjan con @ estereotipo socia mente vi-
gente del deficiente mental como «un nifio en cuerpo de
hombre» y cuya reproduccion debe evitarse a toda costa. La
consecuenciaes la tendencia a considerar la sexualidad co-
mo una dimension que debe permanecer impenetrable para
estas personas. Sin embargo, debe reafirmarse € caracter se-
xuadoy sexual delos deficientes mentalesy reivindicarsepa
ra ellos la plenitud de significacion de esta dimension:

«En contra de todas estas concepciones vigentesen la so-
ciedad, debe afirmarse el carécter sexuado de las personas
con deficiencias mentales. Son seres cuya masculinidad y fe-
minidad tienen en principio el mismo sentido que el que po-
seen en las personas normales. No puede negarse que sus de-
ficienciassignifican un obstéculo parael desarrollo de ciertos
aspectos de su personalidad sexual y que ésta tendra caracte-
risticas peculiares. Pero toda persona es también portadora
de limitaciones —mayor o menor inteligencia o belleza, difi-
cultades derelacion...— y no puede negarse ladimension se-
xuada en las personas con deficiencias. También hay que
decir de ellosque la sexualidad es constitutiva de su persona
lidad, que es vehiculo de dimensiones afectivasy psicol 6gi-
cas, que es unaformade estar en el mundo y derelacionarse
con |os otros» %.

Los especidistasinsisten en los resultados positivos que
Se observan cuando estas personas viven en un ambiente se-
xua normalizado, en € que son tratadas y se experimentan
como seres sexuados y en d que pueden establecer relacio-
nes interpersonales con personas del otro sexo, a nivel de
amistad o pargja. La consecuencia de esta constatacion ha
Ilevado a la potenciacién de los ambientes normalizados.

26

Garo, J., ((Principalesproblemas éticos en torno a la deficiencia men-
tal ~en Garo, J. (ed.),La deficiencia mental: aspectos médicos, humanos, legales
y €ticos, p. 229.



5. En toda esta problemética debe subrayarse que la vida del
deficiente mental esta muy marcada por lalimitacién de sus
posibilidades de comunicacion verbal (se expresa y com-
prende mal), por lo que su corporalidad desempefiaen ellaun
papel mucho mayor que en € resto de las personas, que pue-
den exteriorizar muchos de sus sentimientos e ideas de for-
maverbalizada. Con excesivafrecuenciase otorga una carga
erdtica gue no tienen a estas manifestaciones, resultado del
empobrecimiento paulatino de la cultura occidental que re-
prime la expresion corporal y ha perdido las claves para in-
terpretarla correctamente. Los deficientes mentales utilizan
este recurso gue la naturaleza les ofrece y establecen asi su
propiay original comunicacion, tan plenay validacomo la
que mas.

«Esto significa que esta forma de expresion corporal, tan
frecuente entre las personas con deficiencias, esta reflejando
una forma de comunicacién humana de gran riqueza y nos
esta hablando de una dimensién humana, la de latemura —
gue alin mantenemaos en nuestras rel aciones con | os nifios pe-
quefios— que se encuentra muy bloqueada en nuestras rela-
ciones personales. Es en la temura donde se experimenta la
propia incomplecion y la capacidad de ser amado existente
en € otro y en nosotros mismos. Por tanto, las personas con
deficiencias mentales son como un gemplo que nos muestra
la deficiencia existente en las relaciones de las personas que
nos consideramos normal es»?’.

Garo, J., ((Principal egoroblemas éticos en torno a la deficiencia men-
tal ~en Garo, J. (ed.), La deficiencia mental: aspectos médicos, humanos, lega-
lesy éticos, p. 230. En el prélogo del libro de Jost Ramon Amor Pan, Eticay de-
ficienciamental (Universidad PontificiaComillas, Madrid 1995, p. 15) escribia
lo siguiente: «Uno se atrevea afirmar que € tacto es € sentido por excelencia
de las personascon deficienciamental (...) atravésdd tacto, sencillamented
tacto, su rica afectividad —distinta de la de los normales, pero quiza mas be-
lla, expresiva y esponténea, crean unos cauces de comunicacion humana de
unariquezaextraordinaria. Su tacto esd caminodirecto al corazéndelas per-
sonasy delascosas, por € que nos manifiestansu gran afectividady ternura...
y jqué decir de su maravilloso tacto para percibir los doloresy las alegriasde

A
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6. EL AMOR COMO BASEY FUNDAMENTO
DE LA MADURACION DE LA PERSONA
CON DEFICIENCIA MENTAL

1. Existeun gravisimo peligrosi unicamente se contemplan los
aspectos genitales de la sexualidad humana, olvidandoseele-
mentos tan importantes como son |os sentimientos y d anor.

«La sexualidad de la persona disminuida, ya de por si
marginada, sera mucho menos comprendiday mas reprimi-
da que la del ciudadanola normal, estando en muchos casos
asociada a la mera funcién reproductiva o, en su defecto, al
vicio o la patologia. La dimension relacional, de comunica-
cion, de gratificacion y placer que acomparia ala sexualidad,
ha estado generalmente ausente delos criterios y actuaciones
educativas y asistenciales que se han prestado a las personas
disminuidas psiquica y/o fisicamente))®.

2. Pero es que, ademés, d afecto y la relacion sexual resultan
aln mas vitales para estas personas, sencillamente, porque
seles ha negado tradicional mente su condicion plenade per-
sonas, de seres capacesdeamar y de ser amados, de entablar
una comunicacion significativacon otra personaen libertad
y autenticidad. Y, sin embargo, larealidad es muy distintade
| os estereoti possocia mente vigentes. € amor, que es afecto,
emociony entrega, vital para todo ser humano, se convierte
en un imperativo parala persona gue padece una deficiencia
mental. La razon estriba en que ha experimentado con de-
masiada frecuencia que su vida no es causa de alegria para
casi nadie, sino carga, desilusion, tristeza. Los aspectos no
verbales de |a comunicacion son tan importantes como las

las personasalasque quieren! Y estambiénatravés de tacto por € quese nos
dad contorno del almade cadaser y quees mucho més expresivo que las pa:
labras, por @ que deberiamos manifestar nuestraternura en nuestrasrelacio-
nes,con ellos». _ o

Gareta, JL., «Sexualidady Deficiencia))en Minusval 69 (1990) 15.



palabras que se'dicen, y cuando se le niega a la persona con
deficienciamental la posibilidad de establecer unas relacio-
nesdeintimidad basadas en € afectoy & amor, lo que se es-
ta transmitiendo es que no la consideramos realmente como
un interlocutor valido.

La necesidad de relacionarse con los otros, de evitar € aisla-
miento y la soledad, esta inscrita en 1o mas intimo de la per-
sonalidad del ser humano. La persona con deficiencia —
siempre que se |le provea de un ambiente northalizado y del
imprescindible proceso educativo— es normal en sus senti-
mientos, capaz de establecer solidos lazos de afectoy amis
tad, si tiene oportunidades para su maduracion, cultivoy ex-
presion. Lamentablemente, € hecho de que prevalezcan
prejuiciosy actitudes desfasadas acerca de la sexualidad y
los derechos humanos de |as personas con deficiencia men-
tal impidea menudo el que puedan establ ecer lazos afectivos
heterosexuales. Sin embargo, €l desarrollo efectivoesd que
convierteal ser humano en un sujeto maduro y capaz de re-
lacionesinterpersonales, como afirma Rof Carballo:

«Es laternuraquien constituyeal hombre en su capacidad
de contacto para las cosas y para los demés seres, quien le
vuelve capaz de una rel acion de objeto, esto es, hombre capaz
de madurar normalmente (...) € sentido profundo, creador,
de la sexualidad, no ya en su aspecto bbsico, generatriz, sino
en esa otra esfera de la tutela amorosa que, como tantas ve-
ces he afirmado, es tan procreadora como €l propio acto se-
xual)y.

Por tanto, toda actitud que entorpezca € cultivo de esta di-
mension en e minusvalido psiquico no es éticamente acep-
tabley debe ser rechazada. La persona con deficiencia men-
tal experimenta como pocos la desazén y € desequilibrio
interior que causa la soledad y se ve abocada a buscar com-

RoF CareaLLO, J., EI hombre como encuentro, Alfaguara, Madrid 1973,

pp. 318-319.
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pensaciones para hacerle frente. Hay que afirmar |a sexuali-
dad delas personas con deficienciamental y su derecho avi-
viry manifestar su sexualidad con total libertad y respeto, en
la medida en que sus posibilidadesy potencialidadeslo per-
mitan. La normalizacion comprende la posibilidad de corte-
jar y tener romances, incluso debe estarse abierto a la posi-
bilidad de contraer matrimonio.

5. Hay una palabra claveen lanormalizacion y dignificaciénde
deficientemental, autoestima, que Roger Frank define como
«la suma integrada de confianzay respeto de uno mismo» *.
Para lograr ese objetivo, deben darse unas condiciones con
las que finaliza nuestro trabgjo:
— No considerarla ni tratarla como un ser desvalido.
— Darleautonomia, independenciay confianzaen si misma.
— Ayudarlea tener éxito.

— Estimular sus estados de animo positivos para que se en-
frente megjor a las experienciasdificiles.

— Estimular un comportamiento adecuado y respetuoso con
los demas.

— Ayudarlea distinguir sentimientos y a describir experien-
cias.

— Discutir con ellalos valores.

— Trabgjar laimagen corporal.

— Ensefiarle la importancia de la belleza interior y que
transmitir simpatiay afecto es esencial.

— Ensefiarl e a establecer rel aciones con otras personas.

— Estimular las aficiones personales, los interesesy las acti-
vidades de todo tipo.

Parece obligado, tras mi introduccion, finalizar mis palabras
aludiendo de nuevo a Kenzaburo Oé. El Nobel japonés ha escrito:

% Cf. Epwarps, J.P, y ELkins, T.E., Nuestra sexualidad, Milan, Barcelona
1988, p. 96.



«De hecho, debo admitir que mis ideas sobre la sociedad y e mun-
do en general, incluso mis pensamientos acerca de aquello, sea lo
gue fuere, que pudiera trascender nuestra limitada realidad, se ba-
san en laexperienciade vivir con él y en 1o que he aprendido de ese
modo» 3,

En su reflexion sobre la situacion de su hijo, Oé escribe quelo
que puede suceder a una sociedad que excluye a los minusvalidos
eslo que hubiera sucedido ala mismafamiliade Oési no hubieran
hecho a hijo un miembro indispensable de nuestra familia: «Ima-
gino unacasasin alegria, en la que soplarian frias corrientes a tra-
vés de las grietas dejadas por su ausenciay, después de una exclu-
sion, seria unafamiliacon unos vinculos cada vez mas débiles. En
nuestro caso, se que sélo graciasa que incluimosa Hikari en lafa
milia, conseguimos capear nuestras diversas crisis» 2. Estas quie-
ren ser también mis Ultimas palabras. Hacen falta muchas perso-
nas que estén en contacto con ese mundo lleno de riquezas de las
personas con deficienciamental y que sean capaces de sentir y va
lorar que una sociedad que no incorpora a esas personas acabara
sintiendo esas frias corrientes a través de las grietas dgjadas por su
ausencia...

* Ok, K.,Un amor especial..., p. 48.
2 Ibfd., p.101.
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EL SEXO DE LOS ANGELES

ALFREDO FIERRO
Catedratico de Psicologia,
Universidad de Mélaga

iEl sexo de los angeles! Es d g emplo tdpico de cuestion esco-
|asticairrelevante. Aqui, propuesto y acatado como titulo, adquiere
tintes de ironia a dar a entender, por € contrario, que se trata de
un tema en absoluto irrelevante: que envuelve unarealidad draméa
tica, aludida en pirueta de ironia quiza para evitar hundirse en ella
y parasalir megjor a flote. Td realidad ha sido - en buena parte
continla siendo— la de una sorda represion de la sexualidaden los
jovenesy adultos con retraso mental. El drama es que por debajo
de metéforascomo la de los angel esse enmascaran exclusionesque
se les ha hecho padecer.

1. METAFORAS Y TOPICOS

L osangeles constituyen imagen de lo sagrado, pero también me-
téfora disimuladora de tabues y exclusiones. Al atribuir a nifios o
adolescentes|a calidad angélica se les supone carentes no ya s6lo
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de competenciao capacidad sexual, sino también de cual quier ape-
tencia. Esunaformasutil —o notan sutil, pues resulta descarada—
de marginacion. Masfrecuente que d atributo angélico, sin embar-
go, hasido € dela perenne infancia. «Los nifios que siempre seran
nifios» ha llegado a decirsey hasta a escribirse en un libro, por lo
demas, cdlido y simpatico. Pero con € topico de su imperecedera
infancia seles rehusa d acceso a una vida adultay también a una
vida sexual. Se comprende, por lo demas, € atractivo del topicoy
las consecuencias que se derivan de él. El nifio con retraso es me-
jor aceptado en la sociedad que € adulto con retraso: plantea me-
nos demandas, genera menos problemas, es mas fécil de mangjar.

El deseo, no infrecuente en padres y profesionales, cuando no
voluntad por mantener en lainfanciaal adolescentecon retraso, no
le pasainadvertido a éste, que lo percibe muy bien y se sentira ten-
tado, en consecuencia, a conservar rasgos infantiles. El adolescen-
tea quien se dirige & mensagje de «mejor seguir siendo nifio» que-
da aprisionado en un dilema: o manifiesta su sexualidad con
peligro de ser rechazado; o lainhibe paraganar asi la aceptacion de
quienes le rodean. Dada la extrema dependencia de estas personas
respecto alos demésy su limitada capacidad para afrontar proble-
mas, resulta altamente probable que opte por la aceptacién social
con renuncia a sexo. Es probable que € joven asi tratado opte por
colocarse las angelicalesalas que todos le atribuyen y ocultar sus
atributos sexuales humanos. Una observacion superficial podria
entonces sefialar su desinterés por lo sexual, ignorando con eso €
proceso profundo que le ha llevado a tal desinterés solo aparente.
Sin embargo, a poco que se rastree por debajo de esa superficiease-
xXuada, se encontrara alli un joven tan interesado en & sexo como
cualquier otro.

Otras veces, y en € opuesto extremo, no ha sido —o no fue tan
s9lo— d sexo de los angeles o de los nifios, sexo inocentey sin pe-
ligros. De manera alternativa o complementaria se les ha atribuido
un sexo no humano. A propésito de los afectados por déficits mas
graves ha solido hablarse despreocupada e irresponsablemente de
«vida vegetativa»: como s fueran plantas, vegetales, que sin duda
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€es preciso cuidar, atender y mantener en buenas condiciones para
que crezcan, pero plantados ahi donde estan, sin movimiento, sin
iniciativa propia. Ahora bien, la cuestion del sexo de los vegetales
es casl tan escolasticacomo la del de los angeles.

O bien, y esto ya en la mas perversa analogia, se les ha atribui-
do una sexudidad afin a la de los animales: un sexo no animado
por lainteligencia, ni tampoco por el genuino amor. Se ha desarro-
llado y difundido € tépico de su agresividad, de su presunta inca-
pacidad para controlar |os impul sos sexuales.

Han sido imagenes todas ellas d servicio de prejuicios, € meca
nismo defensivofrente a miedos todavia hoy acechantes. El patron
de actitudes que durante mucho tiempo ha dominado, y que ain
hoy sigue poblando y turbando | as concienciasde muchas personas
por o demas de buena voluntad, puede describirse de manera es-
guematica como un pensamiento obsesivamente centrado en los
«problemas» (masturbacién, homosexualidad, exhibicionismo y
voyeurismo, embarazo no deseado, etc.), movilizado por resortes
alarmistas y escasamente ilustrados, y que busca desesperadamen-
te mecanismos compensatorios y sublimadores, tales como € fre-
cuente discurso que prefiere hablar de afectividad mejor que de se-
xualidad. Son actitudes exclusivamente moralistas en la peyorativa
acepcion del término: con moralina mas que con verdadera moral.
Con dllas se corresponde una cierta obsesion y mania pedagdgica,
harto frecuente en d trato y atencién de sujetos con retraso. Pare-
cecomo s en éstos e Unico abordaje posible de la sexualidad con-
sistieraen orientarla 'y educarla.

En materiade sexo d moralismo suele nacer como unareaccion
frente a la angustia que aquél suscita. Seguramente es la angustia
delos adultos, de padres y educadores, ante su propiasexualidadla
que se despiertade manera alarmista antelavida sexual delas per-
sonas con retraso. Larepresion quelasociedad hagercidoen e pa
sado sobre € sexo, y que hoy ha debido ceder mucho y relgjarse,
puede g ercersetodavia con intensidad sobre esas personas, sin de-
jarles apenas posibilidad de escapatoria, puesto que estan bajo ma-
yor control y bgjo mas intensa dependencia de educadoresy pa
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dres. Existe incluso-el peligro de que una moral abandonada ya en
la practica por la mayoria de la sociedad se continte aplicando a
los jovenes con retraso, con la paradoja, encima, de reclamar de
ellos una condiciones de madurez en la realizaciéon del sexo, que
muchos de los individuos reputados normal es, ellos mismos, estan
muy lgjosde cumplir.

Frente a puritanismo, frente ala reduccién moralizantey peda-
gbgica, se da asimismo la actitud extrema opuesta. Dede la per-
plejidad sobre o bueno y lo malo, o lo mgjor y lo peor, y en medio
del generalizado desconcierto sobrelosvalorespor promover en los
maés jovenes, se hace dgjacion de |a responsabilidad educativa, se
cierran los 0jos y se practica una estrategia de vista gorda ante los
comportamientos sexuales. Este vaivén haciala completaausencia
de criterios no es para alegrarse. Es verdad que no son muchoslos
criterios o principios solidosen orden a guiar una correcta educa-
cion en este asunto. Pero hay al menos dos principios que importa
enunciar de entrada. El primero dice que en esta materia, como en
otras, no debe hacerse caso aparte con d retraso mental: es preci-
so «normalizar» y NO «excepcionalizar» 0 exceptuar. El segundo es
gue ha de reputarse normal y deseable una préctica educativa de
cultivo, de fomento de la sexualidad, y no, en absoluto, una peda-
gogiade represion. Fomentar la sexualidad de las personas con re-
traso trae sin duda problemas. Pero no menos los acarrea, y mas
gravese insolubles, reprimirla: trae o puede traer trastornos suple-
mentarios —de conducta, de comunicacion, de afectos— que se
anadan alos déficitsde inteligencia

2. EL UNIVERSO DE LO SEXUAL

La sexualidad humana, y no yala delos angeleso la delos ve
getales, abarcatodo un mundo. No consiste tan sélo en |a genitali-
dad, en unas funciones de reproduccion. Pese a discursos morales
que subordinan del todo la sexualidad a la reproduccién, esta su-
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peditacion y confusion no es hoy posible ya. La sexuaidad huma-
na no sereduce tampoco al orgasmo o a placer genital. Todod am-
bito del erotismo, que ala postre esd delarelacion humana, d del
cuerpoy € contacto corporal, estadentro de lasexualidad. Lo esta
igualmente la referencia placenteraal propio cuerpo y también la
presentacion del mismo ante los demés. Con la sexuaidad tienen
gue ver realidadestan hondamente humanas como d deseoy lafe-
licidad. Sexua esd hecho de ser mujer o varén;y con lasexualidad
tiene que ver € rol social derivado de ese hecho, d género, € tipo
de relacionesde convivenciague se siguen de ello. Todo o casi todo
essexuaidad en lavida humana. Todo o casi todo estdimpregnado
o tocado por dla: tanto lo estd que quiza e equivalente mejor o mas
afin de «sexualidad»sea sencillamente «vida». La sexualidad no es,
desde luego, un asunto secundario o marginal en laviday en la
educacion de las personas; es un ge vertebrador de la existenciay
ha de serlo también de la educacion.

El sexo es lazo de trabazdn y compenetracion entre elementos
en apariencia distantes del vivir y del hacer: entre la actividad ge-
nital y las relaciones de convivenciacivilizada, entre las funciones
de reproduccion y € cuidado por € bienestar del propio cuerpo,
por su buenaforma fisica, su apariencia, su atractiva presentacion
ante los demés. Es justo ahi donde se hace patente que en la vida
de todo hombre y mujer —con o sin retraso— la sexualidad no es
disociablede actividades, funcionesy relacionesque la constituyen
como persona humana. Represiony cultivo de la sexualidad signi-
fican, por tanto, respectivamente, represion y cultivo del desarrollo
corporal, pero asimismo -¥ puesto que no se trata de dngeles—
blogueo o logro de una maduracion como persona, anulaciéon o ins-
tauracion suya como sujeto de deseo y de felicidad. También por
eso las actitudes ante € sexo de las personas con retraso, € modo
en que su sexualidad es educada, cultivada, fomentada, o por €
contrario castrada, controlada y tutelada, constituye la piedra de
toque del modo general en que esas personas son educadas, culti-
vadas, estimuladas, 0 mas bien reprimidas, controladas y manteni-
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das en perpetua minoria de edad, en supuestamente angélico esta-
do de inmarchitable infancia.

3. LOREALY LOPOSIBLE

L as reflexiones siguientes precisamente se centran en torno ala
persona, al sujeto con retraso en cuanto sujeto y en una perspecti-
va de desarrollo personal. Son reflexiones de explicito aire antro-
pol 6gico —aguien podria glosar: humanista— con deliberadostin-
tes éticos y pedagdgicos. Giran en torno a lo posibley no séloalo
real: a cOmo puede llegar a ser —es deseable que' sea— y no sSim-
plemente a como es la sexualidad de |las personas con retraso. En
ese enfoque apenas tiene valor —o |o tiene sblo anecddtico— averi-
guar los comportamientos sexual es mas frecuentes en estas perso-
nas. saber si se masturban, o no, y desde qué edad; o si se dan mu-
chas relaciones homosexuales en instituciones de tal o cual
naturaleza; si captan bien, y desde qué nivel de capacidad intelec-
tual, € nexo entre la actividad genital y la posible prole. Todo ello
depende en grado extremo de condiciones de vida y educacion; y
puede llegar a suceder de otra manera bajo otras circunstancias.

Un enfoque atento alas posibilidades,y no solo alas realidades,
se corresponde con una determinada nocién de ciencia, unaideade
conocimiento que se aparta mucho del chato positivisno domi-
nante, que hoy se hace pasar por la Unicacienciadignade tal nom-
bre. En contra del culto positivistaalos puros datos, contrala pri-
macia de los desnudos hechos —que por otra parte no pueden ser
ignorados—, es preciso abogar por una ciencia que, lgos de con-
tentarse con describir 10 que hay, o que sucede y es, escruta asi-
mismo lo que puede llegar a haber, a ser y suceder, es mas, lo que
es deseable que suceday las condiciones de posibilidad de que su-
ceda: una cienciaempirica, si, mas no unidimensional. ES preciso
interesarse por lo contraf actico, pero viable, futurible, por las posi-
bilidades. En d caso del sexo no yadelos angeles, sino deloshom-
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bres y mujeres con retraso mental, eso significainteresarse por su
capacidad de experienciay de actividad sexual, y proponer investi-
garlade manera empirica. El sdllo antropol 6gicoy ético en esa pro-
puesta reside en la conjetura de que muchas capacidades de esas
personas se hallan alin por descubrir y, en consecuencia, también
por educar. Es conjetura, por otro lado, que no tiene por qué ser de-
mostrada por parte de quien la emite. La carga de la prueba co-
rresponde aqui a quien presumasu menor capacidad.

La deficienciamental no trae forzosamente consigo algun géne-
ro de deficienciasexua. Inteligencia 'y sexuaidad no van correla-
cionadas. La sexualidad de la persona con retraso no es muy dife-
rente de la comun entre las mujeresy los hombres. Seguramente
una grave limitacion intelectual, sobre todo en la medida en que
afecte y dafie las posibilidades de comunicacion con los demés,
afectard asimismo a los modos de actividad sexual. Pero a seme-
janzade los demas humanos también € individuo con retraso esta
interesado en € sexo, aunque expuesto asimismo, y en mayor gra
do, a encontrarse con grandes dificultades para satisfacer ese inte-
rés. Es probable que e moralismo de padres y educadores|legue a
culpabilizarle, a hacerle ver su conducta como inaceptabley puni-
ble. La contradiccidn entonces surgida entre sus deseos e interésy
las barreras sociales con que tropieza le resultara muy dificil de
manejar. Puesto que ademas d adol escente, e incluso & adulto con
retraso, se hallabajo escrutinioy vigilanciade otros adultos con in-
tensidad inusual, puesto que a menudo carece de intimidad, de es-
pacioy vida privada, sustraida a las miradas de otros, corre riesgo
de escapar hacia formas singulares, todavia mas reprobadas, de
conductasexual. A menudo esas singul aridades sexual es son inter-
pretadas como sintoma de su deficiencia. En realidad, sin embar-
go, no derivan de ésta, sino del conjunto de circunstancias sociales,
de prohibiciones y prescripcionesen que se ha visto atrapado. En
particular, las conductas con frecuencia observadas en institucio-
nes segregadas, sean 0 no de internado, pueden catalogarse como
tipicasno tanto del retraso, cuanto de la col ocacién en condiciones
artificialesde viday convivencia.
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4. RETRASO MENTAL Y PERSONALIDAD

Durante mucho tiempo d Cnfassen € andlisisdeladeficiencia
mental harecaido en una nocion de inteligenciaen cuanto capaci-
dad de mangjo de simbolos abstractos y de solucion de problemas.
Hoy, en cambio, se atiende més a la competenciasocial, a destre-
zas, habilidades y, en su raiz, aptitudes relacionadas con la con-
ducta adaptativa; y, aunque sin duda guardan una estrecha asocia;
cion, no es seguro que exista correlacion perfecta entre esas
aptitudesy aquellainteligencia.

Junto con €lo, en la nocion de retraso mental se ha producido
recientemente otro despl azamiento quiza todaviamas significativo
y prometedor. La capacidad o conjunto de capacidades adaptativas
alas que debe aplicarse d constructo deinteligencia-y cuyalimi-
tacion constituyela deficienciamental — es sensiblea medidasedu-
cativas, es susceptible de cambio mediante instruccion y.aprendi-
zgje. No se es inteligente o deficiente como naturaleza inalterable;
no se esde nacimiento y parasiempre. Se deviene mas o menosca
paz y no en general, sino en tales o tales aptitudes. En € ambito de
la sexualidad, como en otros ambitos, e potencial adaptativo delas
personas con retraso guarda seguramente relacion con esa capaci-
dad general a que se alude bajo la denominacion de «inteligencia»;
pero no se identificacon ella, no varia en conexion mecanica con
algunacifrao indice suyo, por gemplo, con € cocienteintel ectual.
No tanto la edad mental o € nivel de inteligencia, cuanto la madu-
rez personal y € desarrollo dela «personalidad»estan enlabase de
las posibilidadesen & ambito de la sexualidad.

Pero ¢hay algo asi como un perfil de personalidad en los sujetos
con retraso? K10 por esquematica generalizacion puede perfilarse
una fisonomia supuestamente presente en todos dlos. En ese pre-
sunto perfil comun cabe sefial ar al gunos rasgos que seguramentelle-
gan a ser los mas determinantesen d desarrollo de su sexualidad:

1. El retraso mental comporta déficits adaptativos. La persona
con retraso experimenta mayor dificultad paraadaptarsea si-
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tuaciones nuevasy paraafrontar laadversidad, los problemas
de la vida o sencillamentela complejidad en € entorno. Ex-
perimenta también, pues, inseguridad, una inseguridad que
trata de mantener a raya con la rutinay con una acusada ri-
gidez comportamental. Por eso mismo, le cuesta trabajo tan-
to iniciar relaciones afectivas y sexuales nuevas, cuanto
abandonar las que haya llegado a establecer.

. Suelen desarrollarse esas relaciones en talante de una inten-
sa dependenciaafectiva, que esla heredera o, quiza megor, la
forma duradera del vinculo infantil de apego. Este vinculo,
que se establece en la primera infancia con la madre y con
otras figuras protectoras, posee elevado valor de superviven-
cia para @ nifio y desempefia una importante funcion en su
desarrollo. Incluso € amor adulto por lo general contiene to-
davia elementos de apego, que se manifiestan en |la depen-
dencia mutua o unilateral dentro de la pargja. Las personas
con retraso muestran apego en variadas formas que tienden
a ser masinmaduras de lo que corresponderiaa su edad bio-
l6gica. Su comportamiento sexua y afectivo, por tanto, pue-
de contener un componente de apego y dependenciamasele-
vado que € de otros jovenesy adultos.

. El déficit cognitivo hace dificil manejar correctamente la re-
lacion entre mediosy fines, es decir, entre conductas operan-
tes o instrumentales, mediante las cuales se logran los re-
fuerzos, y conductas consumatorias, que son reforzantes y
satisfactorias por si mismas. Ahora bien, d gercicio delase-
xualidad abarca unas y otras conductas. En su actividad se-
xual la persona con retraso puede tener dificultad en captar y
manejar bien las oportunas mediaciones parallegar ala me-
ta apetecida: para saber apafnarselas en d dificil juego de la
relacion entre e acto consumario del coito u obtencion del
placer sexua y |os correspondientes comportamientos instru-
mental es de cortejo, de establecimiento de una amistad o re-
lacion erética. En general, las personas con retraso, a seme-
janza de los nifios, encuentran dificultad en aplazar €
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refuerzo. Esa dificultad puede resultar en una conducta im-
paciente e impulsiva, apenas regulada por laracionalidad ins-
trumental donde se articulan los medioso mediacionesy los
fines o metas.

4. El déficit mental 1o es también de autorregulacion, de capa
cidad de decision. La deficiencia funcional, adaptativa, se
traslada a disfuncionesy bloqueosen & proceso mismo de to-
mar decisionesy, mucho mas, de organizar esas decisionesen
un verdadero plan de accion. En lamedidaen que unas rela
ciones sexuaesde cierta estabilidad requieren no ya solo un
propésito de accidn, de tal o cual accidn concreta, sino un
verdadero proyecto de vida, es probable que la persona con
retraso se entregue a una actividad sexual apenas deliberada
y a plazo inmediato, sin involucrarse en una relacion durade-
ra, que sea susceptible, asu vez, de insertarse en tal proyecto.

5. No ya sdlo d limitado grado de autorregulacion, sino tam-
bién la ausencia de experiencias de éxito, de logro, contribu-
ye a que estas personas funcionen con atribuciones y expec-
tativas de «lugar de control» externo. Tanto en su forma de
atribuir acontecimientos a causas, cuanto en sus creenciasy
expectativas, tienden a juzgar que lo que les sucede no esta
apenas en sus manos, se halladel todo fueradesu control, de-
pendedel destino o bien de otras personas. Sesiguede ahi un
comportamiento predominantemente heterodirigido, regula-
do de hecho solo desde € exterior.

En esas condiciones es facil imaginar e perfil mas probable de
conducta sexua y sexualidad en los jovenes y adultos con retraso
mental: predomina una actividad alrededor de la inmediatez con-
sumatoria, con frecuentes estereotipias, muy dependiente de otras
personas, escasamente autorregulada. Se preguntara entonces des-
de d purismo ético y pedagdgico: jvalela penafomentar una acti-
vidad de ese género, de tales caracten'sticas? La pregunta adquiere
distinto color segun & prisma con & que se mire. Desde un enfoque
moralizador toma el siguiente cariz: jes ético favorecer o simple-
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mente permitir unas formas de sexualidad que serian reprobadas
en otros jévenes o adultos? Desde un punto de vista educativo la
cuestion sera esta otra: una actividad asi ¢contribuye a la madurez
y desarrollo personal de |os sujetos con retraso?

5. ETICAY PEDAGOGIA DE LA SEXUALIDAD

La pedagogiaes una prolongacionde la moral por otros medios.
Es posible, por eso, responder conjuntamente ala cuestion moral y
alaeducativa. Es posible responder precisamenteen clave de desa
rrollo personal y no de juicios valorativosuniversales: sera buenoy
deseabl e, serd ético y merecedor de impul so educativo aquello que
contribuyaa una vida humana mas completa. Ad, pues, en clave de
desarrollo no esigua en un sujeto con retraso ligero que en otro
con deficienciaprofunda, ni lo mismo en un adolescente con gran-
des dificultades de comunicacion verbal y gestual que en otro que
se comunicabien. Por otro lado, en dicha clave no esta justificado
aguardar a que un joven con retraso alcance un buen nivel de rela
cioén socia para que llegue a establ ecer sus rel aciones sexuales. Se-
ria equivocadasemej ante demora porque justamentelas relaciones
sexuales pueden contribuir a propiciar relaciones sociales de otro
orden, en otros terrenos.

' En dave de desarrollo personal no hay comportamientos elogia-
bl e® reprobablesen si mismos, por si mismos, fuera de contexto.
No se dalo bueno y o malo en términos absolutos, sino o relati-
vamente mejor o preferible —a la vez que posibley cuando es rea-
listamente posible— frente a alternativas no tan merecedoras de ser
alentadas. Las proposicionesy propuestas que se hacen a conti-
nuacion proceden desde una ética, una pedagogiay, mas radical-
mente, una antropologiade lo mejor y preferible, una antropologia
gue en las personas con limitada capacidad, como en las demas,
considera a la sexualidad como dimension esencial de la vida hu-
mana.
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En las personas con retraso, a igual que en otras, ha de repu-
tarse preferible tener experienciay desarrollar actividad sexual que
estar ayuno deella. Es mejor quetal experienciay actividad se pro-
duzca en comunicacion con otras personas que no en solitario y
por consiguientesin relacion interpersonal. Es preferible que esta
relacion sea amorosa e incluya un denso componente afectivo, a
que no loincluya. Y lo es, ademas, que no sea efimera o precaria,
que lleguea ser establey de ese modo confiera una seguridad béasi-
ca a la persona. Es igualmente de desear que la relacién amorosa
duradera que un sujeto con retraso ha sido capaz de establ ecer ob-
tengad reconocimiento publicoy juridico dela sociedad en lafor-
ma institucional que laley permitay que las personas €lijan; pero
tampoco debe condenarse una relacion al margen de tal reconoci-
miento. Y es de desear, en fin, que ese matrimonio 0 empargja
miento basado en larelacion sexual pueda hacer su camino con auto-
nomiasuficientey sin necesidad de apoyo permanente por parte de
la comunidad.

En la citada gradaci 6n de metas preferibles, alos Ultimos pelda
fos solo se llegara gracias a una educacion afortunada y a otras
condiciones sociales —sobre todo, de trabajo remunerado y de vi-
da independiente— que, sin embargo, son accesibles cuando la de-
ficiencia no es muy severa. En la deficiencia profunda, en cambio,
sin resignarse por otra parte a las primeras gradas, habra que fo-
mentar de todos modos una experiencia y actividad sexual de mi-
nimos, de aguellos que constituyen los rudimentos de la vida hu-
manay que contribuyen ademés a desarrollo de esa vida. No es
concebible, por cierto, que en condiciones de deficienciaprofunda,
de incapacidad de comunicarse con otros en una conversacion, en
unatarea comun o en un juego colectivo, puedaalguien llegar a es-
tablecer una relacion sexual interpersonal. Aun en esas condicio-
nes, sin embargo, la comunicacién sexual no deberiacontemplarse
COMO necesariamente posterior a una comunicacion de otra natu-
raleza, mas general o establecida por otros medios. La propia se-
xuaidad ha de abordarse como uno de esos medios-¢  nada desde-
figble— parallegar a romper con d aislamiento e incomunicacion.
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Queda por decir que € impulso educativo hacia las formas méas
maduras de sexualidad no es separable de laeducacion parala ma-
durez personal. En esta educacion habra que dispensar atencion
particular justo a los rasgos de inmadurez, antes sefialados, que
suelen asociarse a déficit mental y adaptativo. El mgjor modo de
bosquejar ahora los trazos mayores de esa atencion y educacion se
atiene al orden mismo en que fueron perfilados aquellos rasgos.
Asd, pues, alo largo de su desarrollo adolescente y adulto las per-
sonas con retraso han de ser ayudadas y educadas para:

1. Adaptarse a situaciones nuevasy afrontar adversidades.

2. Adquirir una confianza basica en €llas mismas, amortiguan-
do su grado de dependencia afectiva y desprendiéndose de
formas infantiles de apego.

3. Vigilar la conducta en exceso impulsiva e introducir regula-
cion racional del comportamiento en la ordenacion de los
mediosa losfines.

4. Ejercitarse en latoma de decisionesy en laformacion de pla
nes sobre la propia vida, aungue sélo sea a breve plazo.

5. Llegar a tener experiencias de éxito, de logro, que les hagan
percibir la eficacia de su propia accion.

6. CONCLUSION

La sexualidad —la experienciay la actividad sexual— es una
cualidad y calidad humana. Es inherente a la vida; es caracteristi-
cadel hombre, varén o mujer, que precisamente se distinguen por
un organismo sexuado. Pero es ademés un elemento de calidad en
lavida, en las vivencias humanas, en € desarrollo de la persona.

En la medida en que implicaactividad, € sexo tiene insoslaya-
bles connotaciones éticas, que sin embargo deberian contemplarse
no bajo & prismadelo imperativo, de prescripcionesy prohibicio-
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nes, sino bagjo e de unas metasy tareas de desarrollo personal. Po-
see también una vertiente educativa, que de todos modos no debe
sobrestimarse en una fantasia de omnipresencia pedagégica que
imaginaque tan sblo se aprende aquello que se ensefia. El sexo, an-
te todo, se vive; solo en segundo lugar se aprende; y, aun dentro de
aquello en que se aprende, solo en parte se ensefia, se educa. El se-
x0, desde luego, forma parte de las cosas de la vida que no tanto se
ensefian, cuanto se aprenden, o que no quita que convengaque sea
objeto de instruccion y de educacion.

Laprincipal directriz en este enfoquees que resulta preferible—
y ha de ser fomentado educativamente— aquello que promueva €
desarrollo de la persona, en este caso, de la afectada por serias li-
mitaciones en su capacidad. En cuanto a sexo, esta persona no di-
fiere mucho de otras. Algunasde las singul aridades que pueda ma-
nifestar acaso se deban més a las condiciones de su educaciéon y
modo actual devidaque no aladeficiencia. Laactividad sexual, en
todo caso, puede contribuir a su maduracion personal, a una mejor
adaptacion alaviday a una mayor comunicacion interpersonal .
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DESARROL L O AFECTIVO-SEXUAL
DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD
PSIQUICA: PRESENTACION

Jost I, NavarRrRo GUZMAN
Departamento de Psicologia.
Universidad de cadiz

Aunque disponemos de diferentes modelosde salud mental y de
salud sexual, sin embargo es dificil poder encuadrar € estudio de
la sexualidad del discapacitado psiquico dentro de un marco con-
ceptual especificode salud sexual. El problemade fondo que se nos
planteaes si |os discapacitados psiquicos tienen su propia sexuali-
dad, o bien depende en su conducta sexual de las actitudes de los
adultos de quien dependen.

Existen hechos especificosque cambian necesariamentela pues-
ta en préctica de cualquier modelo de salud sexua con discapaci-
tados, o laaplicacion deloscriterios de conductas sal udablesde es-
tas personas (Lopez, 1992). El grado de dependenciadd adulto es
considerabley directamente proporcional al nivel de gravedad de
su discapacidad. Estos pueden verse obligados a tomar decisiones
sobre sus eleccionesy practicas sexuales, en lugar de ser € propio
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individuo o la pargjad quelaslleve a cabo. Estas decisiones pasan
aveces por d control delafertilidad, |acreacion de situaciones pro-
piciasparalasexualidady € control adulto delasmismas, o € ofre-
cimiento de ayudas de diversa indole para € desarrollo de su se-
xualidad.

Yadesde el informe Katz en 1978, realizado parad Consgo Na
cional de Asuntos Sociales de Suecia, se manteniala dificultad pa-
ra considerar un patron normalizado de comportamiento sexual.
Desde una perspectiva actual e integral,  comportamiento sexual
no tiene que estar necesariamente vinculado a la reproduccion, si-
no queforma parte delos componentes del mundo afectivode dis-
capacitado, y posibilitaun género de vida mas normalizado. La ne-
cesidad de compafiia, la ruptura con la soledad del discapacitado
adulto, las exigenciasde busquedas de amistad y, por supuesto, la
posibilidad de establecer vincul os afectivos estrechos duraderos es
un aspecto que se dirige en  camino de la hormalizacion de estas
personas.

El desarrollo sexual de los discapacitados psiquicosdifiere muy
poco del desarrollo de las personas normales. Mientrasque losdes-
fases en otros aspectos de la vida psiquica, emocional o social son
muy |[lamativos, losritmosy las cadencias del desarrollo del impul-
so sexual no estan particularmente retrasados con respecto a las
personas de su misma edad cronol 6gica. Su interés por € sexo sue-
le ser precoz, como en los nifios normales, sus caracteristicas se-
xuales secundarias suelen aparecer también en la adolescencia, 10
cual genera cambios sisteméticos en d comportamiento de inter-
accion con @ sexo opuesto y un incremento generalizado en su in-
terés por la sexualidad.

Esta realidad nos plantea |la necesidad de desarrollar una for-
macion y una educacion que les ayude a enfrentarse con las cir-
cunstancias sociales que se vinculan con la sexualidad humana,
insertada en su proceso educativo como un contenido de impor-
tanciay cotidiano, con un adecuado conocimiento de uso practi-
co de los métodos anticonceptivos, evitando la incomodidad y
procurando no moralizar.
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Junto a estas consideracionesrealizadas desde |a 6ptica profesio-
nal, laactitud personal delos padresdebe dirigirse en estamismadi-
reccion. Creo que la mayoria de los padres desean que sus hijosdis-
capacitados mentales tengan d mayor numero posible de contactos
humanos. Y que en d dmbito de estos contactos caben también los
comportamientos sexuaes. El discapacitado adulto corre un ato
riesgo de encontrarse socialmente muy aislado, y € establecimiento
de vinculosafectivosy también sexua es puede disminuir este riesgo
y d sufrimientoque conlleva. Este hecho no puede entendersecomo
un irresponsabilidad, sino todo lo contrario. B ambientede lasins
tituciones donde se procuran las relaciones de pargja entre discapa-
citados adultos mejora notablemente, y ello hace que las relaciones
estables sean méas numerosas, € equilibrio afectivo mas asequibley
la resolucion de conflictos mas abordable.

No se trata aqui de presentar un panorama idilico. Pero tampo-
co esidilicala sexualidad de | as personas normales. Sus conflictos
ocupan un amplio campo de la conducta anormal de los adultos, y
no por ello negamoslas enormes ventajas que llevar a cabo una vi-
da sexud saludable tiene para nuestro equilibrio emocional .
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DESARROLLO DE LA SEXUALIDAD
DEL DISCAPACITADO PSIQUICO

DRr. ANTONIO CLEMENTE
Departamentode Psicologia
Evolutiva y de la Educacidn.
Facultad de Psicologia,
Universidad de Valencia

1. INTRODUCCION: DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Y DISCAPACIDAD EMOCIONAL

Pretender desarrollar unas brevesideas sobre d desarrollode la
sexuaidad del discapacitado psiquico nos adentra en una proble-
mética tan especifica que los mismos aspectos evolutivos quedan
necesariamenteen un segundo plano, ante | os problemasconcretos
que conllevan la propia practicasexual dela personacon dificulta-
des mentales.

Desde un punto de vistaideal, cabria hablar del sentido holisti-
co del desarrollo sexual en € desarrollo personal, pero resulta evi-
dente que tratandose de la poblacion a la que nos estamos refirien-
do tales términos resultan poco menos que metéforas, por 1o que
tendremos que adentrarnos en la realidad concretay tratar por lo
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menos de no lesionar mas todavia algunos de los derechos de los
que talessujetosson portadores, y respetar en lo posible su calidad
de personas.

Aunque sélo sea por hacer cierto paralelismo, que considera:
mos valido en buena medida, permitaseme introductoriamente
hacer cierta referencia a uno de los constructos psicol dgicos de
mayor actualidad, como es la Inteligencia Emocional de Dani€l
Goleman.

Trasdicho constructo se escondela asercidn de que quien posee
una adecuada inteligencialégica no tiene por qué poseer una pare-
cidainteligenciaemocional, y viceversa. Dela mismaforma, € pa
ralelismo pretendido consisteen poner como fondo de nuestras re-
flexiones e hecho de que € discapacitado mental recibe ta
etiqueta, en principio por su faltade capacidad 16gica, pero elo no
implica necesariamented mismo nivel de discapacidademocional,
y aungque no quepa duda que la influencia negativa de la primera
discapacidad influira decisivamentesobre la segunda caracteristi-
ca, en principio nada deberiaimpedir e desarrollo de la capacidad
emociona que cada persona pudieraasumir.

Todos comprendemos y aceptamos que la influencia negativa
del desarrollo intelectual sobre € desarrollo emociona puede ser
decisivo; sin embargo, permitasenos partir de esta diferenciacion
bési ca para diferenciar ambos aspectosy no usurpar desde d prin-
cipio unas posibilidades de desarrollo alas que @ sujeto tiene com-
pleto derecho, a su nivel, que en muchos casos desde d punto de
vista emocional puede ser parecido a de las personas que nos eti-
guetamos NOSotros Mismos como normal es.

Desde este punto de vista permitasenos que, salvada la deficien-
cia psiquica delaque partimosy asumimos, nossituemosen € ca
so de la persona discapacitada mental, aunque con unas posibili-
dades de desarrollo emocional y sexual proximas a la
normalizacién. Desde esta hip6tesisde partida, no queremos hacer
ningun tipo de distincion, por lo tanto, entre € desarrollo emocio-
nal y estrictamente sexual de dichos sujetosy € desarrollo adulto
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normalizado, por o que nos pondremos en la situaciéon de aquél
gue sobre su desarrollo socioemocional tiene tan solo la dificultad
anadida que le supone su discapacidad psiquica.

2. DESARROLLO SEXUAL E INFLUENCIA SOCIAL

Es evidente que los cambios biol6gicos que se producen en la
pubertad, asi como la actividad hormonal que generan, son los
desencadenantes principales de la aparicion de la actividad se-
xual. De hecho, se incrementa la pulsion sexual y Ips niveles de
testosterona en los muchachos se asocian directamente con sus
intereses y actividades sexuales (Udry et al. 1985), |lo mismo que
en las jovenes sus intereses sexuales y su conducta dependen
igualmente de sus niveles hormonales (Udry, Talbert, y Morris,
1986). Sin embargo, ello no quiere decir que las relaciones sexua
les plenas estén igualmente relacionadas con niveles de testoste-
rona, segun dichos autores, sino que dependenderfan en mayor
medida de factores de tipo social.

A pesar delo dicho con anterioridad, € hecho de que no exista
ninguna relacion entre los niveles hormonales y | as caracteristicas
secundarias, nos dala pistade interpretacion de que son otrosfac-
tores de tipo social los que estan induciendo una conducta sexual.
Por |o que se refierealas muchachas, por g emplo, es mas fé&cil que
e les permita una mayor libertad de relacion a aquellas que se en-
cuentran méas maduras fisicamente, que a las que se han visto so-
metidas a un desarrollo més tardio. Aquellas que poseen una ma-
duracion fisica o sexua precoz tienen mayores posibilidades que
sus compafieras de relacion con amigos mayoresy de seguir pautas
precoces de relacion sexual (Brooks-Gunn, 1988; Magnusson, Stat-
tiny Allen, 1985) y todo ello fruto evidente de factores socialesy no
necesariamente delainfluencia de factores hormonales. Dela mis-
ma manera, alos nifios en plena pubertad se les concede mayor li-
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bertad de relacion que a los prepuberes, con lo que poseen mayo-
res posibilidadesde implicarse en conductas de carécter sexual.

Como indican ciertos autores, los factores cognitivosy sociales
son de gran importancia alahora de desarrollar practicas conduc-
tuales asi como la actividad sexual del adolescente, y no degjade ser
una realidad que |l as primera experienciasde sexualidad suelen ser
vividas por |os propiosadol escentescomo algo queles ha sucedido,
pero que no habian previsto ni supuesto, pues se les impone con
mucha mayor intensidad de lo que en principio pudieran suponer
(Books-Gunny Furstenberg, 1989).

Dichas consideraciones alcanzan una mayor importancia
cuando se trata del desarrollo de personas con discapacidad psi-
quica, pues tampoco en ellas podemos considerar que su conduc-
ta esté exenta de sus propias expectativas, que no son exclusiva
mente aquellas que surgen de su madurez biolégica o de las
posi bles recomendaciones de sus familiares o cuidadores, sino del
contexto en que se desarrollan y de las pautas de imitacion que
suelen intuir, asimilar y hacerlas parte de su bagaje conductual,
aunque a veces estén carentes del sentido profundo que puedan
tener en otras personas.

Por respeto a las personas cuyo desarrollo emocional estamos
tratando queremos hacer aqui mencion a la aportacion efectuada
por Rodriguez y Dominguez (1994) en donde demuestran que en
los débiles mentales, entre el sintomay su trastorno organico, se
intercala d hecho de la construccién cognitiva que cada sujeto
hace de sus propios sintomas, interpretando, hipotetizandoy teo-
rizando con los datos que recaba de su propia experiencialo que
le esta ocurriendo y programando su conducta en base a las de-
ducciones que va obteniendo, confirmandose con ello la hipotesis
de que a pesar de los niveles psicopatol 6gicos de | os sujetos estu-
diados son frecuentes entre los mismos una autoimagen positiva
y una alta autoestima.

Sin embargo, € respeto que nos suscita la Ultima considera-
cién no nos hace olvidarnos de los problemas con que su propio

72



desarrollo sexual se puede tropezar, precisamente como efecto de
su deficiencia psiquica.

3. EXPOSICION DE MAYOR RIESGO DE ABUSO SEXUAL

De la misma manera gue la inexperiencia propia de la adoles-
cencia a abordar las primeras relaciones sexuales hace que sean
precisamente las muchachas adol escenteslas que presentan las ta-
sas maés altas de gonorrea, inflamaciones pévicas, etc., especial-
mente por una relacion sexua prematuray falta de control, o por
el inadecuado uso de medidas anticonceptivas(Catesy Rauh, 1985;
Mosher, 1985), asi sobre los discapacitados mentales se ciernen
otros peligros, y en especia € del abuso sexual. La misma conclu-
sion se deducedel trabajo realizado por M. D. Navaset al. sobre
estudio realizado en d hospital psiquiatrico de Miraflores de Sevi-
lla, en donde terminan haciendo una apelacion d abandono e in-
capacidad en que se encuentran |as personas con deficiencias men-
tales respecto a abuso sexual por parte de los demas.

Son mudltiples las investigaciones que previenen tanto sobre di-
cha posibilidad, como de | os efectos negativos producidos por una
situacion de abuso. Esta es, por g emplo, una de las conclusiones
del trabajode McCurry et al. (1998) en dondela conductasexua ina-
propiada de jOvenes con una enfermedad mental grave es asociada
en gran medida con su propia historia de abuso sexual

En un nivd de menor gravedad de las propias de la deficiencia
mental se encuentrad trabajo de Beail y Warden (1995), en d que
confirman los resultadosde la revision efectuada por Turk y Brown
(1993) en d sentido de constatar como d abuso sexual se encon-
traba relacionado con las dificultades de aprendizaje presentadas
por las victimas

Delamismaforma, d trabajo de Adamset al. (1995), analizando
los casos de ingresos psiquiatricos durante cinco anos, revel6 como
en & grupo delos que manifestaban conductas sexual esinapropia-
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das existié un porcentaje altamente significativo de personas que
habian sufrido abusos sexuales (del 82 contra & 36 por 100), pose-
yendo igualmente altas tasas de abuso sexual y abandono, proble-
mas de desarrollo e historias de familia de conducta antisocial. El
grupo delos que poseian una extremada conducta sexual tenia una
mayor proporcion de mujeres normalmente asociadas con histo-
rias de abuso sexual y desdrdenes de estrés postraumético. E igual-
mente los grupos de conductas sexuales inadecuadas mas graves
como exhibicionistas o victimizadores se encontraban asociados
con variablesreferidasigualmenteal abuso sexual sufrido, a retra-
so en d desarrolloy a su bajo Cociente Intel ectual .

Prescindiendo, sin embargo, de las consideraciones de mayor
gravedad, en donde la injusticia es evidente, a veces por parte de
compafieros en idéntica situacion y a veces por personas en pleno
uso de razén, pasemos a considerar la situacion del posible desa-
rrollo afectivo y sexual de las personas con dificultades mentales
desde ambientes con un mayor nive de control.

4. DESARROLLO SEXUAL DEL DISCAPACITADOMENTAL
EN SU PROPIO AMBIENTE

La tendencia socia dirigida a la integracion escolar de los dis-
capacitados psiquicos ha hecho que aquellos discapacitados que
poseyesen un minimo de posibilidadesde integracion escolar se ha
yan visto rodeados de comparieros, y en este sentido les haresulta
do f&cil adaptar su conducta a la que captaban a su alrededor. Di-
cha integracion, aunque en principio suponga una mayor
integracion social y unas mayores posibilidadesincluso de desa-
rrollointelectual, no estdexentade problemasemocionalesal com-
probar su diferencia respecto a los nuevos comparieros. Sin em-
bargo, no es a este tipo de problemas personales a los que nos es-
tamos refiriendo en la actualidad, por lo que centraremos nuestro

74



discurso en aguellos de mayor gravedad que necesitan una aten-
cion especializada

Aun cuando un discapacitado mental de cierta gravedad se en-
cuentre en un ambiente completamente reducido a sus comparie-
ros de parecidas caracteristicas intel ectualesy a los propios encar-
gados de su cuidado y control, es un hecho que toda conducta
sexual explicita conlleva consigo normalmente |la prohibicién ex-
presa por parte de los educadores. No queremos con esta afirma
cién poner en duda que no sea esa la Unica solucion posible en €
contexto social en que tales conductas se dan, ni mucho menos
criticar la actitud de los educadores, sin embargo, de alguna mane-
ra habra que compaginar los derechos del discapacitado a la pro-
pia expresion de sus emociones con € posible efecto negativo que
la observacion directa de dichas conductas pueda suscitar en sus
propios comparieros, por g emplo.

En muchas ocasiones, en los centros en donde se ha optado por
d respeto a la actividad sexual espontanea de discapacitados adul-
tosla practicamasusual consisteen evitar cual quier manifestacion
publica, y atolerar tales practicas més o menosdiscretamente lgjos
de la observacion y posibilidad de aprendizaje por imitacion por
parte de los deméas compafieros.

En otras ocasiones, determinados programas de caracter con-
ductual consiguen también ciertos efectos de aprendizaje, tenden-
tesa reprimir la conducta sexual objetiva, o cuando menosa ense-
fiar a que puedarealizarse en privado, y no en publico.

Sin embargo, d problemaes de dificil solucion, bien por las di-
ficultades de aprendizaje de | as personas en cuestion, como por la
imposibilidadde controlar cual quier acto conjunto que puedatraer
otro tipo de consecuenciasa todas lucesindeseabl es. Por |0 que, pa-
sando a otro nivel de actuacion, hay quien considera que resulta
imprescindible un paso mas en la intervencion, bien con la reduc-
cion del impulso sexual mediante € adecuado tratamiento farma-
col6gico, bien mediante la contracepcion de efecto temporal (anti-
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conceptivos en lamujer), o laintervencion definitivaen € hombre
(vasectomia) o la mujer (ligadurade trompas...).

En cualquier caso, y degjando aparte |os beneficios pretendidos
con tales intervenciones, siempre encontraremos gui enes acentlien
los efectos negativos que puede tener cualquier tipo de interven-
cion. A la solucion més drastica y definitiva siempre se le podra
achacar la invasion que supone en los derechos del individuo, aun-
gue sean meramente tedricos, asi como la mutilacion fisica que
conlleva, por supuesto no exenta de connotaciones moral es, en una
sociedad en laque e mismo Vicepresidentedela ConferenciaEpis-
copal no sabe ver otro remedio contra & SIDA que la abstinencia
continua, sin aceptar siquiera d uso del preservativo.

Por otra parte, alainvasion farmacol 6gica, efectiva también, en
tanto en cuanto que actla sobre d mismo origen del deseo, parece
que todos estemos dispuestos a atribuirle unas consecuencias mo-
rales menores, quiza debido a habito que todos tenemos ya de re-
currir a todo tipo de remedios que por habitual es han llegado a per-
der las caracteristicas de artificialidad que poseen.

Y, sin embargo, en € caso del remedio farmacol 6gicohabra que
hacer notar que sus efectos son sin duda mucho mas graves (tam-
bién desde una perspectiva moral basada en la defensa de losdere-
chosdela persona humana), en tanto en cuanto que incapacitan a
discapacitado psiquico para gozar de una de |as pocas emociones
gue puede vivir con plenitud en préctica igualdad de condiciones
con las personas normalizadas, lo cual resulta, sin duda alguna,
una grave merma de sus derechos como persona.

Sdlo tras una visién moral basada en principiostan universales
como etéreos, en donde no se tiene en cuenta |los derechos concre-
tos delas personas individualesse le puede dar la vueltaa la situa
cion, y ver malsana cualquier tipo de intervencion, en especial
cuando tal decisiéon muchas veces ha sido tomada por |0s propios
padres delosinteresados/as asumiendo personalmentelagraveres-
ponsabilidad que conlleva.



Pero solo pensar que d simple hecho de una esterilizaciontotal
o parcia puede ser aconsgjable en alglin caso nos pone automati-
camente en guardia, ante |os peligros que supone una posible prac-
tica sexual indiscriminada por parte de las personas con deficien-
cias mental es, exagerando sus posibilidades realesde relaciony no
reconociendo que, quiza, esté también entre nuestros deberes d
controlar y hasta favorecer ese tipo de encuentros entre personas
adultas.

En un estudio llevado a cabo por Shepperdson (1995), referido
a las actitudes de los educadores implicados en € cuidado de dos
cohortes de adolescentes-jovenes con sindrome de Down, se de-
muestra gue mientras que en teoriase les reconoce d derecho a ex-
periencias sexualesy hasta a casarse, sin embargo, 'enla'realidad
no creen que tales derechos deban aplicarse a sus propios jovenes.
En la préctica, los educadores de ambas cohortes (nacidos en los
aros sesentay setenta) no solian estar a favor de la paternidad de
las personas discapacitadas, y alrededor de la mitad pensaban que
la esterilizacion podria ser la solucidn méas adecuada en ciertas cir-
cunstancias.

Desde nuestra perspectiva de desarrollo psicoldgico, estamos
centrandonos sobre aquellas personas que con cierta discapaci dad
psiquica no son capaces de controlar sus impulsos sexuales nor-
males, y muestran con mayor facilidad una conducta sexual a la
gue no estamos acostumbrados suficientemente, ni siquieraen las
instituciones que los acogen durante € horario diurno, ni en las
propias familiasde los interesados.

Y son precisamente estas personas las que més pueden verse
ayudadas en su desarrollo como personas del hecho de que noso-
tros seamos capaces de favorecer una relacion con otras personas,
que es lo que més puede darles sentido de integracion personal y
social.

Como entre adultos normales, quiza, una excesiva promiscui-
dad, salvando los casos patol 6gicos de etiologia no solo intel ectual,
no hay por qué atribuirla a la facilidad de relacién, sino precisa-

71



mente a su contrario: a la represion de la misma. En este sentido,
lamejor ayuda que pueda encontrar € discapacitado psiquico con-
sistird en nuestra comprensi6n de su situacion, en laaceptacion de
su conducta sexual, y hastaen € favorecimientode lamisma, en es-
pecial cuando, como se encargan de recordarnos algunos estudios
al respecto (Navaset d. 1995), una de las méas optimistas conclu-
siones que se deducen del citado estudio es que las précticas ho-
mosexuales o heterosexual esde | os di scapacitados mentales no son
especiamente significativasni se dan con la exageradafrecuencia
que normalmente se lestiende a atribuir.

5. INTERVENCION SOCIAL NECESARIA

L os problemas a que nos estamos refiriendo son compl etamen-
te eludidos con frecuencia por una sociedad que no quiere pensar
siquiera cuéles son los métodos que necesariamente se tienen que
utilizar en las situaciones sexual es compulsivas de |os discapacita-
dos mentales. En cierto sentido se deja la responsabilidad a padres
y educadores, no queriendo reconocer siquiera de problema. Como
hemosdicho anteriormente, e problemade |as relacionessexuaes
entre discapacitados no existe mientras no salgaalaluz y sus con-
secuencias no se debatan en plaza publica.

Por ello mismo se hace necesariaunaverdaderaintervencion so-
cial, que haga conscientesa todosdel problemaque estan viviendo
los afectados por su retraso mental, que subsidiariamente refuerce
las précticas que los directamente implicados (padres y educado-
res) tienen que llevar a cabo, muy a su pesar muchas veces, y con
laincomprension de los no implicados en otras.

A pesar de que —como muchos autores reconocen— & campo
delasexualidad en discapacitados viene siendo dirigidaméas por la
practicadiariaque por lainvestigacion a respecto, son muchoslos
estudios que insisten en que son los padres y educadores los que
tienen la mayor capacidad para una posibleaccion preventivacon
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los discapacitados (Carr, 1995), en especia los educadores encarga
dos de los mismos, que son quienes poseen mayor especializacion
en € tema, asi como por las relaciones privilegiadas de contacto
personal continuado que tienen con |os interesados.

En € estudio de Shepperdson citado anteriormente, aproxima-
damente dos tercios de los educadores consideraban que sus j&-
venes necesitaban programas de educacion sexual, mientras que
la proporcion descendia a tan solo un tercio cuando se trataba de
los sujetos adultos. Sin embargo, segtn la opinion de los educa:
dores, una gran parte de los afectados tenian mayores conoci-
mientos sobre sucesos que no les afectaban directamente, como €
embarazo o € dar a luz, que sobre otros en |os que se veian méas
facilmente implicados, como podia ser e mismo coito con algin
companero. Por ello, a pesar de que los educadores poseian en
general un punto de vista méas bien permisivo sobre la expresivi-
dad sexual de los jovenes discapacitados, sin embargo, en la prac-
tica consideraban que no se encontraban preparados para la rea-
lizacion de tales experiencias, y a muy pocos jovenes se les
reconociala educacion o libertad necesariacomo para animarlos
atener tales relaciones sexuales.

En estalinea podemosofrrecer igual mentel as conclusionesapor-
tadas por Berta D. S&ez (1997), quien a pesar de reconocer € pau-
latino progreso que se esta realizando en nuestra sociedad respec-
to a los derechos sexuales y de reproduccion de los hombres y
mujeres con discapacidad, sin embargo, d interés por d temasigue
siendo tedrico, segun la autora, y no se reflga en la préctica edu-
cativadiaria, pues analizando las actitudes de las familias, las ins-
titucionesy la comunidad social, se detectala excluson de dicho
colectivo, asi como € silencio o d miedo respecto a sus vivencias
sexuales, unido a escaso soporte para poder desarrollar programas
de educacion o sanitarios al respecto.

Dado que los derechos de tal poblacion no se encuentran cu-
biertos, |a autora propone que |os agentes sociales, como familias,
educadores, etc., se conciencien de su situacion y sean capaces de
conseguir los medios que garanticen tales necesidades y que pro-
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mocionen los derechos sexuales 'y de reproduccion de las personas
con discapacidad, dado que su desarrollo sexual constituye un ee-
mento basico parala mgorade su salud y de su calidad de vida.

6. A MODO DE CONCLUSION

De acuerdo con los datos que estamos refiriendo, quiza una de
|as conclusiones practi cas mas optimistasrespecto d terma que es-
tamos tratando es la constatacion de las muchasiniciativasde in-
tervencion humanizada, como puede ser la preventiva més perso-
nalizada como es la educacion, y que a pesar de las evidentes
dificultades que surgen desde la misma base no han impedido que
surjan muchasiniciativasen esta direccion.

Tan s6lo en & 13 Congreso Mundia de Sexologia, celebrado en
Vdenciadd 25 a 29 de junio de 1997 sobre  tema de Sexualidad
y Derechos Humanos, podemos encontrar entre sus ponencias los
siguientes programas de educacion sexua para discapacitados
mentales, lo que sin duda es un g emplo alentador de la toma de
conciencia por parte de los mas directamente implicados:

— EscALERrRA, C.: Sexual Education of Mentally Handicapped Peo-
ple in the Centre of Labour Therapy, Castellon.

— Perez-IraANZO, N, €t al.: Integral experience of sexual education
in the Centro Ocupacional Especial Marqués de Dos- Aguas de
Massanassa, Vaencia

— Garcia ALonso, M. J. et al.: Sexuality Program in an Occupa-
tional Center.

— TRuUDEL, G.: The perception of sexual behavior of persons suffe-
ring from psychiatric disorders or intellectual deficiency, Mon-
treal, Quebec, Canada.

— Ewvira Frank: |ntellectual Handicapped’s sexual Rights, Monte-
video, Uruguay.
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Las anteriores referencias tienen como objetivo explicitar los
efectos beneficiosos de determinadas iniciativas tomadas en cen-
tros ocupacional es para discapacitados mental es, resaltando tanto
las posibilidades educativas de éstos como los positivos efectos de
los programa aplicados

Sin embargo, desde otras perspectivassobre € mismo topicolas
conclusiones que se ofrecen no son tan optimistas, como pudiera
ser desde laevaluacion de determinadas iniciativas todavia minori-
tariay en cierto sentido aisladas.

En la revision efectuada por Pérez-Iranzo et al. sobre la situa
ci6n en Espafia respecto a programas de educaci 6n sexual para per-
sonas con discapacidad mental, ademas de constatar |a creciente
demanda por parte de las familiasy profesionalessobre este obje-
tivo, se efectud un estudio mediante un cuestionario enviado a la
mayoria de centros y asociaciones espafiolas de discapacitados
mentales. Los resultados mostraron que eran realmente pocos |0s
programa desarrollados y llevados a cabo de manera permanente,
y que a pesar de que tanto los profesionales como las familiasesta-
ban sumamente interesados en |a educacion de los discapacitados
mental es, sin embargo, no poseian la posibilidadreal dellevar aca
bo adecuadamente dicha tarea.

Quiz4, la mejor conclusi6n esté en |as reflexionesque nos susci-
tan las conclusionesa que se llegd en distintos equipos de trabajo
por profesionales dedicados a discapacitados mentalesy cuyos re-
sultados fueron presentados igualmenteen € 13 Congreso Mundial
sobre Sexualidad por Escalera C. (1997) y que pueden ser resumi-
das en las siguientes:

1. Lasexualidad es una habilidad inherente delos seres huma-
nos que no queda anulada por la discapacidad mental. La
conducta sexual de | osdiscapacitados mentales puede ser
educada de la mismamaneraquelo es cualquier otro tipode
conducta. Estas personas tienen € derecho a una educacion
integral que incluya también la educacion sexual, aunque
tengaque ser adaptada a cada tipo de discapacidad personal .
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2. Los profesionales deben adquirir una adecuada formacion
con € fin de que sean capaces de promover la educacion se-
xual y sanitaria basada en € concepto de Salud Sexua esta
blecido por la OMS,

3. Essumamente importante establecer unos criterios clarosy
coherentes respecto a la educaci 6n sexual de los discapacita-
dos mentales.

4. Las familias deberian ser aconsejadas respecto a la educa
cion sexual de sus miembros con discapacidad mental.

Sin dgjar de reconocer las dificultades (personales, profesiona
les, sociales) inherentes al tema que hemos desarrollado, no deja
mos de reconocer que e objetivo puede llegar a ser perfectamente
ilusionante, en especial Si somos capaces de reconocer en € otro
sus derechos —iguales alos nuestros— de personahumana, asi co-
mo quela sexualidad y la af ectividad vivida puede ser, incluso den-
tro de su discapacidad, una de las experiencias mas gratificantes
que sigan dando sentido a su vida.
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EDUCACION SEXUAL Y AFECTNA
EN PERSONAS CON MINUSVALIA PSIQUICA:
UNA PROPUESTA DE INTERVENCION

Jost Luis Garcia
Doctor en Psicologia.
Especialistaen Sexologia.
Servicio Navarrode Salud

1. INTRODUCCION

Nuestro primer contacto directo con la educacion sexua de las
personas con minusvalia psiquicatuvo lugar en Pamplonaalla por
d afno 1980. En aquel entonces recibimosel encargo de dirigir un
curso de formacion sobre |a sexualidad de | as personas con minus-
valias psiquicas, destinado a los padres-madres 'y profesionalesde
un Colegio de Educacion Especial (El Molino), de carécter privado,
en € que eran atendidos un grupo numeroso de chicosy chicascon
diferentes grados de minusvaliaspsiquicas.

Dieciocho afos después, la Universidad Publica de Navarra nos
encargo dirigir un curso de doctorado sobre af ectividad, sexualidad
y minusvalias psiquicas y, dentro de los programas de Extension
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Académica para post-graduados de la misma Universidad, seinclu-
yO otro curso nuestro sobre educacion sexual en personas con mi-
nusvalias en general.

Pues bien, entre esas dos demandas de realizacion de cursos,
una de un pequefio centro privadoy otra de una Institucion Oficid
responsable maxima de la formacion de profesionales, han trans-
currido dieciocho afos, a lo largo de los cuales hemos venido rea-
lizando muy diferentescursosy programas deformacion con cerca
de 40 Asociaciones y colectivos de personas con minusvalias psi-
quicas detodo € Estado, particularmente en lo que concierneala
formacién con padres-madresy profesional es.

Nos parece deinterés citar este hecho como nota introductoria
a nuestra participacion en esta Segunda Conferencia Nacional
— deseando, por cierto, que tengan € impacto que tuvieron las pri-
meras que se realizaron en Albacete en 1992— porque este traba-
jO nos permite tener una perspectiva, todo lo personal y subjetiva
que se quiera, para analizar y comprender € proceso de cambio
seguido en este &mbito en nuestro pais. Desde esta experiencia,
contrastada con la realizacion de pequefios estudios y publicacio-
nes sobre @ particular, nos planteamos hacer un somero balance
en e que destacariamos algunas cuestiones que pudieran servir-
nos de referencia para actuaciones futuras.

Es obvio que, en las Ultimas décadas y en el terreno que nos
ocupa, ha habido cambios importantes que los optimistas no du-
darian de calificar de extraordinarios. Seguramente todavia para
muchas personas, estos son considerados insuficientes. Para
otroslo cierto es que ha habido algunos avances, pero también si-
guen existiendo miedos y, desde luego, queda mucho camino por
recorrer.

Con todo, si setrataran de explicar estos cambios probabl emen-
te d listado de factores implicados en & proceso seria muy exten-
so. Un factor, sin embargo, y a nuestro entender, destacaria entre
todos los demas: los cambios no se hubieran producido sin € es
fuerzo y lailusién de tantos padres y madres que confiaron en sus
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hijos e hijas con minusvalias psiquicas, que apostaron por sus po-
sibilidades, que creyeron en ellos/as mismoslasy, como no, de tan-
tos profesionalesy voluntarios/as que trabajaron con una gran mo-
tivacion.

Creyeron en las capacidades, diferentes, diversas, delos chicosy
chicas con minusvalias psiquicas, de estos hombresy mujeresdis
tintos. Ese tesdn les llevd a crear asociacionesa través de las que
fueron aprendiendo nuevas cosas de sus hijod as, de su educaciény
cuidados, grupos de presion que exigieron apoyosy recursosa las
administraciones publicas, que les permitieran promover progra
mas de atencion y asesoramiento profesional. Han confiado en
ellos/as y en si mismodlasy, en parte, ahi estan los resultados.

Pues bien, a nuestro juicio y en ese balanceal que se ha'aludido,
destacariamos entre otras cuestioneslas siguientes:

1. Una primera reflexion acerca de los programas de integra:
cion se impone: capacitar a los chicos/as con minusvalia
psiquicaen muy diferentesareas de la convivenciacotidia
nao en & mundo laboral y no incluir un minimo repertorio
de habilidades sociosexuales, no solamente es injusto sino,
probablemente, se trate tambi én de una ciertairresponsabi-
lidad ya que selesdgja vulnerablesante muy diferentesries-
gos, toda vez que no se reconoce su derecho a la educacion
sexud y su derecho a desarrollar sus capacidades afectivo-
sexuales.

Laintegraciony la normalizacion, exigen una atencion glo-
bal eintegral. No hay ningunarazon para escindir las cues-
tiones af ectivo-sexualesddl conjunto delavidadelas perso-
nas con minusvalias psiquicasy de la atencion que se les
presta.

2. Esrazonable pensar que s |os procesosde integraciony de
normalizacion—e s seprefiere de respetoaladiversidad—
siguen un sendero adecuado, las demandas vinculadas a la
vida sexual-afectivay reproductivase incrementaran en los
préximos afios. Cuanto mayor sea d grado de integracion
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mayor seralademanda de este tipo de servicios (educacion
sexual, planificacionfamiliar, disfuncionessexuales, proble-
mas de pareja, etc.).

Teniendo en cuenta las actitudes de sobreproteccion, seria
muy positivo quelos padres-madres comprendieran quelos
cuidadosy € amor hacialos hijos no son incompatiblescon
una educacion orientada a conseguir la mayor autonomia
posible. Amar también es educar paralaautonomia. Proba
blemente estemos de acuerdo en que una de las finalidades
més importantes de su educacion debe ser prepararlos para
una vida lo mas independiente posible, considerandoles
personas en desarrollo y no nifios y nifias permanentes.

Desde este enfoque tenemos que transmitir laidea de la ne-
cesidad de que ellos/as aprendan a tomar sus decisiones, a
arriesgarse, a confiar en si mismosy en sus posibilidades.
Afrontando los problemas se generan recursos.

Nuncase protegea los/as hijos/as de todoslos riegos. Esim-
posible y probablemente no deseable. Ellos/as tienen que
aprender a «gestionarse |0S riesgos»,con sus propios recur-
sos 'y con los que podamos ensefiarles. Lo que no parecera
zonablees que un exageradotemor alos riesgos restrinjasu
libertad, menoscabando la confianza en si mismos/as y la
capacidad para vivir su vida de la manera mas auténoma
posible. Hemos de centrarnos més en sus posibilidadesy
mucho menos en4o que no pueden hacer.

Con todo, si tuviéramosque hacer un diagnésticodelasituacion
actual, podrian considerarse |os siguientes elementos:

1

Hay un mayor interés por este tema en ciertos sectores de
padres, particularmente los més jévenes. La formacion de
los padres parece que es € objetivo prioritario del momen-
to actual y el factor que permitira mas avances en este cam-
po, formacién que los padres y madres sensiblesa esta pro-
bleméti ca demandan cada vez mas.
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En este sentido, los programas que nosotros hemos desa-
rrollado a lo largo de estos afios, variados segun los grupos
de trabajo, los objetivosy la metodologia, ya que cada gru-
po tiene sus peculiaridades, vienen a confirmar esta necesi-
dad y aceptacion.

Mas comprension y predisposicion a intervenir existe tam-
bién en sectores de profesionales. Sin embargo, la ausencia
de criterios comunes de intervenciony € temor a las posi-
bles reacciones de algunos padres desincentivan la puesta
en marcha de programas.

Los chicosy chicas con minusvaliapsiquicasiguen presen-
tando, en general, carencias informativas incomprensibles
en el momento presente.

La sociedad estd cambiando, aunque muy lentamente, en
torno a la consideracion social de las personas con minus-
valias. Los procesosde integraci on y normalizacion parecen
estar contribuyendo a dlo.

Perviven numerosos prejuiciosy miedos sobre la sexualidad
y afectividad de estas personas.

S bien, como se ha advertido, nos encontramqgscadavez més pa-
dresy madres con interésen plantear esta necesidad, no obstante:

1.

La sexualidad sigue provocando temor y ansiedad, particu-
|armente cuando se asocia a la comunicaci6n en cuestiones
referidas ala conducta sexua y, més alin, a admitir la posi-
bilidad de una cierta autonomia en este terreno.

Para algunos todavia sigue vigentela creenciade que € co-
nocimiento sexual tiene efectos negativos y que es megjor no
saber.

Hay un importante grupo de padres y madres que siguen
pensando que su hijo/a con minusvaliapsiquicano es como
los demas en cuestiones af ectivo sexualesy que no tiene ese
tipo de necesidades.

89



4. También se observa una notoria preocupacion respecto al
hecho de que la sociedad todavia no garantiza unas condi-
ciones adecuadas para un cambio de actitud unilateral. Al-
gunos padres arguyen que la sociedad no puede pedirleslos
cambios que ella misma no esta dispuesta a aceptar.

Aunque los cambios son lentos y costosos, alguien tiene que to-
mar lainiciativay pagar € coste que supone la movilizacién. Por
tanto, podria decirse que la sexualidad y la educacién sexua de las
personas con minusvalia psiquicaes una de las ((asignaturaspen-
dientes-en los programas de integracion y normalizacion.

En este momento convendna destacar la necesidad de que reco-
nozcamos que la persona con minusvalfa psiquicaes un ser sexua-
do con necesidades afectivas y sexualesy que, como cualquier otro
ser humano, requiere una adecuada preparacion en orden a una
positivaintegracion de su sexualidad y afectividad alo largo de to-
da su viday en sus relaciones. Esta preparacion habra de ser una
tarea de padres-madres y profesionaes. todos ellos habran de ha-
cer un esfuerzo en consensuar intervencionesy llegar aacuerdosen
los programas que se pongan en marcha.

L as personas con minusval ias psiquicas tienen similares necesi-
dades de intimidad, amistad y afectividad que € resto de los seres
humanos.

2. ¢QUE HACER?

La educacién sexua es una cuestion que interesa a la mayoria
de las personas. Claro que a unos mas que a otros. Por gjemplo, a
los chicos y chicas les interesa sobremanera, a los padres también
aungue tienen mas dificultades para colaborar y € interés es pa-
tente en buena parte de los profesionales.

En los Ultimos afios venimos proponiendo una alternativa que
puede considerarse realista en la medida en que esta teniendo una
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buena acogida, aunque en cada grupo las iniciativas son distintas.
En d taler que vamos a iniciar trataremos de presentar esta pro-
puesta, concretizandolaen objetivos, contenidosy metodologia.

Distinguimos, atendiendo a los procesos de desarrollo, dos eta-
pas: antes de la pubertad y despuésde la pubertad, poniendo un li-
mite puramente indicativo en torno a los once-doce afos. Hemos
considerado a los destinatarios/as como chicos y chicas con un
grado de minusvalialigero.

Esta sugerenciaexpresada en los cuadros que siguen, tiene co-
mo ge central la actuacion subsiguiente a un cierto consenso en
los profesionalesy entre estos y los padres-madres. No obstante
es indiscutible la pertinencia de la formacion en este &rea para
ambas agencias educativas, formacion que facilitarda con mayor
probabilidad ese consenso. No ha de soslayarse d hecho de que,
tal vez, sea ésta una de las mayoresdificultadesdel momento pre-
sente. Este consenso debe incluir una evaluacionde las condicio-
nes reales del Centro (recursos educativos, consenso, coordina
cion profesionales, caracteristicas de los grupos, etc.), d
establecimiento de unas prioridadesy e compromiso de poner en
marcha iniciativas especificas.

— Consenso.
— Evaluar condicionesreaes.

— Establecer prioridades.
— Comenzar a andar.

El consenso y la coordinacion entre los diferentes agentes edu-
cativos debe abordar al menos|as siguientes cuestiones:

— Quéinformacion dar.

— Quécriterios educativos seguir.

— Cudlesson las actitudes y practi cas sexual esadecuadas.
— Quélugares y momentos son los adecuados.
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Por consiguiente, tratar de unificar criteriosy consensuar cier-
tas actividades y actitudes tanto del profesorado/direcciéon, como
de los padres-madres sera un objetivo prioritario de las interven-
ciones en educacion sexual .

2.1. Profesonales

El educador habitual puede ser un excelente educador sexual.
Ademas de la informacion que pueda ofrecer (sistematizada o no)
es un modelo real y, por tanto, forma parte activa del proceso de
aprendizgje a travésdel modelado, la imitacion y la observacion.

En este sentido, la propuesta que hacemos considera a los/as
educadoreslas o profesionales que trabajan con los personas con
minusvalias psiquicas como ge central del cambio, como promo-
tores de una nueva situacion. Sin duda algunala formacion es la
clave de ese cambio: puede capacitarlesy motivarles para €llo.

Planteamos una actuacion a dos niveles: sensibilizaciony for-
macion.

Lasactuacionesde sensibilizacién pretenden motivar alos/as edu-
cadoresa realizar programas de formacion ulteriores. Puede conss
tir en una o dossesionesde trabajo en d que seincentivey anime a
profundizar. En estas sesiones habra de insistirse en que la educa
cion sexua es un derechoy una necesidad de todaslas personas, que
los profesionalesson capaces de hacerloy quelaformacion esd ca
mino adecuado. Es importante informar también de |os objetivosy
contenidosdel programaporqueello puede favorecer una autoselec-
cion, facilitando la creacidn de grupos mas homogéneos.

En este sentido, una propuesta de programa de formacién esla
siguiente:

— Curso intensivo de veinticuatro horas.
— Diez sesiones posteriores evaluacion.
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ConTeENIDOS: Siete mdédul os:

— Sexualidad humana: sentido e importancia.

— Evolucién y desarrollo de la sexualidad.

— Educacion sexud: teoriay préctica.

— La Educacion sexua en personas con MP.

— Habilidades sociosexuales.

— Actitudes sexuales.

— Temas monogréficos. Anticoncepcién/ETS/Conductas.

En los grupos de formacion convendria considerar que hay una
ciertahomogeneidad, siendo muy interesantecuando se implican to-
dos/as 0 la mayoria delos profesionaesde un mismo centro. El pro-
gramay suscontenidoses abiertoy flexiblealos eventualescambios
gue las caracteristicas especificasdd grupo asf lo requieran.

S bien nosotros proponemoshacer estos programasen horas de
trabajo no siempre se consigue, aunque la tendencia deba ser esa.
En nuestra experiencia hemos observado una gran motivacion, in-
cluso en ocasiones cierta euforiaa finalizar d curso, euforia que
acaba diluyéndose. En |os grupos con |0s que mantenemos contac-
tos de supervision las dificultades siguen siendo importantes, ya
gue la puesta en marcha de un programa no depende solo de la
formacion de los profesionales. Una de las carencias mas extendi-
das es la ausencia de criterios de intervencion entre los diferentes
profesionales, y entre estosy € resto de agencias educativas.

En esta evaluacion hemos observado la importancia de la moti-
vacion y de la toma de conciencia por parte de los profesionalesde
su responsabilidad. Probablemente la incorporacion a programa
de un apartado relativo a las actitudes y a la motivacion sea una
cuestion avalorar con interés.

Tododas consideran la educacion sexual como algo importan-
te, que debe comenzar pronto, pero no todos/as acaban deversea
si mismos como elementos fundamentales del proceso. Hay casos
en los que se delega en otras agencias. No hemos encontrado di-

~a
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ferencias importantes tanto en una modalidad intensiva como no
intensiva, aunque la aplicacion gradual parece ser méas aconseja-
ble. La utilizacion de materiales complementarios y audiovisua-
les, asi como los ensayos conductual es, son de gran interés desde
nuestra perspectiva

Hemos observado en muchos profesionalesuna cierta obsesion
por las técnicas concretas. Desde nuestra perspectiva no hay un
método que valga para todos. Existen muy diferentes recursos que
pueden ser de utilidad. Cada profesional debera adaptar a su grupo
concreto los recursos y elegir su apropio método». Esta es una de
las conclusiones que un programa de formacién debe conseguir.

Finalmente, cabria considerar que los profesionalesque han se-
guido cursos de formaci on tienen una actitud maés positivahaciala
sexualidad y la educacion sexual, se consideran mejor informados,
tienden a actuar de manera mas sistematica, utilizan mas a menu-
do y mejor los recursos educativos e incorporan temas no estricta-
mente bioldgicosal curriculum.

Por tanto, esindiscutiblelaformacion delos profesionalesen el
momento presente; de hecho muchos de ellos dicen no intervenir
por la ausencia de Cda, formacién que debe poner en cuestion al-
gunos miedos y prejuicios infundados en torno a la educacion se-
xual que en ocasiones subyacen a ciertas controversiasque parali-
zan € proceso de cambio.

2.2. Padres

Lasegundalineadeactuacionson las madresy padresconlosque
proponemosd siguientetrabajo que pretendeformarlesen estetema
y llegar a un consenso en diversas areas entre | os diferentes agentes
educativos. Es muy importante, incluso i ndispensable, contar con al-
gun tipo de colaboracion de los padres-madres Los padres se con-
vierten en una agencia educativa de primera magnitud, no solo por
tener un elevado impacto, tanto en cantidad de tiempo que hacen
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educacion sexua incidental, como en lacalidad, es decir, por los pro-
cesosde model ado e imitacion. Ademés, su responsabilidadlegd y la
dependencia que establecen con sus hijos/as es algo indiscutible.

Pensamos que, en este sector de poblacion, cualquier programa
de educacion sexual debe comenzar por laformacion delas madres
y padres. Unaeducacion sexual que trata de convencerlesacercade
la importancia y la trascendencia de la educacion sexual, que sea
una verdadera capacitacion en dotar de determinadas habilidades
asus hijos/as, pero también una aceptacion de esa personacon mi-
nusvalias psiquicasy sus capacidades sexuaesy afectivas.

En ocasiones hemos sugerido |a necesidad de que sean |os pro-
pios profesionales los que puedan estimular la formacién de los
padres, s bien en algunos lugares ha sido francamente dificil. La
presenciade un experto en ocasioneses Util paratranquilizar alos
padres mas temerosos.

Con todo, es preciso contar con € apoyo y la colaboracion delos
padres-madres y tratar de llegar a unos puntos de acuerdo mini-
mos. Hemos de sefialar que un planteamiento razonable y profe-
sional tiened éxito asegurado: cuando alos padres|es presentamos
una propuesta adecuada, aceptan de buen grado.

Por consiguiente, en la formacion de |os padres proponemos un
programa que incluya también una sesion general de sensibiliza-
cién y una segunda fase de formacion. Esta Ultima tendria las si-
guientes caracteristicas:

DuURACION:

Diez horas, cinco sesiones.

CONTENIDOS:

— Sexualidad humana.

— Salud sexual: prevenciony promocion.
— Sexologiaevolutiva.

— Educacion sexual en d hogar.
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— Criteriosde intervencion.

Una segunda actuacion con padres es d trabajo psicologico de
apoyo, que nos parece de gran interés.

La metodologia parainiciar los trabajos puede consistir en una
convocatoriaabierta para todos|os padres-madres, favoreciendo el
horario adecuado y €l transporte. En esta convocatoriahabradein-
sistirse en la necesidad e importancia de la educacion sexual en la
familia, su gran responsabilidad educativa («Vds. son muy impor-
tantesen la educaci 6n sexual de sus hijos») y la convenienciade su-
perar una educacion histérica negativa en lo que al sexo respecta.

En esta sesidn habra de argumentarse convenientementela ne-
cesidad de intervenir (siempre se hace educacion sexual, los chi-
coslas con minusvalias psiquicas tienen necesidades, tienen infor-
macién y, ademas, viven en una sociedad permisiva que
instrumentaliza @ sexo de manera omnipresente, existen riegos de
salud importantes, debemos prepararlos para una vida lo mas au-
tébnoma posible, queremos que se integren en la sociedad, los chi-
codl astienen derecho ala educacion sexudl, etc.). ASmismo, setra-
tard de poner en cuestion algunos de los miedos que tienen
respecto a la educacion sexual, sugerir vias de colaboracion y ani-
marles a que sigan algun programa de formacion.

Existen diferentes miedosy temores asociadosalaeducacion se-
xual que responden a unaideacentral: el/la minusvalido/a es un ni-
flo/a que no tiene necesidadessexuales. A partir de esta creenciad
miedo se asociaa todo |o que pueda provocar o fomentar didlogos
sexuales, en la medidaen que se supone que d conocimientosexual
tiene efectos negativos:

— Puede aumentar € deseo por poner en précticalo que se les
dice.

— No tienen capacidad para controlar. Informarles aumentaria
su descontrol.

— Seles bombardeay se les excitainnecesariamente.

96



— Hay un cambio de valores.
— Le dara mas autonomia y perderemos e control.

No habra de soslayarse las dificultades. Los cambios en los
comportamientos y en las actitudes no son rapidos y pueden des-
vanecerse. Habra que plantearse objetivos a corto plazo no muy
ambi Ci0sos.

En no pocas ocasiones no estaria mal conseguir que, a menos,
aceptaran una propuesta de trabajo en € centro.

2.3. Chicosy chicas con minusvalias

El tercer nivel de trabajo es con los chicosy chicas, en particu-
lar los jovenesy los adol escentes. Laintervenci n propuesta tendria
como ges fundamental es | as actuaciones tanto individuales como
colectivas, toda vez que consideraria € nivel madurativo y las ne-
cesidades concretas.

Unavez resuelto este punto hemos de considerar:

— Caracteristicas de cada grupo.
— Conocimientos, actitudes y habilidades.
— Observaciony registro sistemético de conductas.

2.3.1. Disefio de la intewencion

La informacion obtenida nos serd de gran interés de cara a ha
cer un disefio de la intervencion para lo que considerariamos, en-
treotras, las siguientesvariables:

— Recursosdisponibles.
— Desarrollo del PrRoGRAMA:

e Horario dedicado: a consensuar.

e Caracteristicas especificas: a consensuar.
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— CoNTENIDOS basicos:

Aspectos biofisi ol 6gicos: nuestro cuerpo.
Aspectos psicosexuales nuestro desarrollo sexual.
Aspectos afectivos: comunicacion.

Habilidades sociosexual es: rel acion.

— METopoLogta activay participativa:

e Adaptaciony flexibilizacionde las intervenciones.
¢ Creacion de grupos homogéneos.
¢ Incremento de espaciosy actividadesde relacion.

— Crear un espacio para la Educacion Sexua en la biblioteca

del centro. Materia es didacticos.

2.3.2. Algunoscriterios para la educacion sexual

en los jovenes con minusvalias psiquicas

El hecho de dirigirnos especificamente a jovenes y adultos nos
obliga a considerar algunos aspectosde interés en esta etapa evo-
lutiva. Entre otros, destacariamos:

1.

Aceptacion de los cambios bio-psico-socialesque tienen [u-
gar apartir dela pubertad. Capacitacionespecificaen cues
tiones como la menstruacion o las primeras eyacul aciones,
antes de que tengan lugar.

Comprension, respeto y aceptacion positivade las necesi-
dades, deseos y capacidades sexuales de | os adol escentes.
Comprender y aceptar positivamente |os inevitables pro-
cesos de atraccion y enamoramiento que surgen. Poten-
ciar mas, s cabe, los canales de didogo y discusion. Hablar
con los/as chicos/as no es solo advertirles de los peligros
del sexo.
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3. Favorecer d desarrollo responsable de la sexualidad de
los/as chicos/as. Tener actitudes abiertas hacia la conducta
masturbatoria.

4. Proponer modelos de conducta sexual respetuososy saluda
bles. Ya se ha sefialado la pertinencia de facilitarl esespacios
y actividades para la relacion entre chicos y chicas. Si nos
consta que hay actividades sexuales, seria preciso, como ve-
remos luego, prepararles en cuestiones como la anticoncep-
cion y las propias relaciones sexuales.

5. Adoptar actitudes abiertas y comprensivas hacia conductas
de carécter homosexual.

6. Puede que nosencontremos con algunos problemas relacio-
nados con otras conductas sexualeso con el uso de material
pornogréfico. Hay que sefialar que, en ocasionesy al igual
gue sucede en chicossin minusvalias, |los materiales porno-
gréficoso erdticos son la Unica y principa fuente de infor-
macion y de modelado, por 1o que es probable que su uso
disminuya a medida que estas personas tengan fuentes de
informacion sexual y formas de satisfaccion mas adecua-
das. En algunos casos habra de considerarse la posibilidad
desometer al sujeto a un programa de cambio de conductas
inadecuadas.

7. Promover que haya una mayor comunicacion y didogo en
lafamilia, asi como que en los centros o en otros de carac-
ter comunitario (tiempolibre..) seofrezcan programasy re-
Cursos complementarios para nifios/as y jOvenes.

En cualquier caso, la puesta en marcha de este tipo de tareas su-
pone, entre otras muchas cuestiones, un esfuerzo importante de
los/as profesionales. Para ello sugerimos la creacion de un grupo
de trabajo que coordine las actividades intracentro asi como las
inter centr os con otros profesionales o expertos de los Servicios
Sociosanitarios.

Este grupo igualmente podria responsabilizarse de la evalua-
cion continuada de la experiencia.
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2.3.3. Desarrollodela intervencién

Como s ha dicho, en nuestra propuesta distinguimos dos eta
pas. ocho-doceafnos y trece-dieciochoafios.

En la primera de €llas, antes de la pubertad, si bien sugerimos
tres unidades didacticas (Vamos a conocer nuestro cuerpo, ¢De
donde y cémo venimos? Nuestros amigos y amigas) para que pue-
dan ser abordadas con las consideracionesrealizadas con anterio-
ridad, hemos de pensar que |las caracteristicasde estos nifiosy ni-
fas, en particular sus capacidades y los procesos de aprendizaje
que siguen, aconsejan que la educacion sexual y afectivase enmar-
case en un contexto en € que se consideren algunas de las cuestio-
nes siguientes:

1. Tener en cuenta las capacidades de aprendizaje de cada
personay su nivel de desarrollo.

2. Se promuevan escenarios dondelos chicosy chicas puedan
contrastar |os conocimientosque ya tienen sobre cuestiones
sexualesy afectivas. Debemospartir delo queellos/as saben.

3. Las tareas educativas que se realicen deben considerar y
responder a sus intereses, necesdades y capacidades de
aprendizaje.

4. Senamuy deseablequeellos/as consideraranlas ventgasy
la utilidad de lo que queremos que aprendan.

5. Tratar deinvolucrarlosactivamenteen e proceso de apren-
dizaje en un marco ludico, trabajo en grupo y con activi-
dadesatractivas.

6. Se creen espaciosen los que se favorezcad desarrollo de
sus capacidades, estimulando la autonomia personal.

7. Sefavorezcad aprendizaje de hdbitos de higieney cuida
do corporal y genital.

8. Seden las condicionesfavorables para que nifios y nifias

aprendan de maneragradual y progresivalas limitaciones
social esexistentes.
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9. Secree un climade naturalidad que permita promover €
didogo y la confianza en cuestiones afectivasy sexuales.

10. Desarrollar habilidades de relacion interpersonal .
11. Utilizar un lenguaje comodo.

12. Tener en cuenta € contexto genera y la realidad cercana
del chico/a.

13.  No hay normas, reglas ni técnicas precisas. La creatividad
y la capacidad de adaptacion son fundamentales en las ac-
tividades a realizar.

14. Habraque repetir lasideas central es cuantas veces sea pre-
ciso, incluso alolargo del tiempo.

En la segunda etapa, después de la pubertad (trece-dieciocho
anos) sugerimos cuatro unidades didéacticas: Me quiero como soy,
Como nacemosy como nos desarrollamos, Nos queremos, nos re-
lacionamos, Esas cosas de |a pubertad. presentamos a continua
cion un resumen indicativo de una de estas unidades (lanumero 4,
Esas cosas de la pubertad).

CONTENIDOS:

— Desarrollo en la pubertad-adol escencia.
— Cambios corporalesy sexuales.

— Laexcitabilidad sexual.

— Capacidad reproductiva.

— Cambios psicol 6gicos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1. Conozcaagunosdelos principal es cambios que acontecen
en la pubertad.

2. Conozca los procesos relativos a la menstruacion y a la
eyaculacion, su importancia y trascendencia.

3. Adopte actitudes positivas ante la primera menstruacion o
la primera eyacul acion.



10.

Reconozcay acepte | os primeros cambiosen su cuerpo re-
lativosa la excitabilidad.

Conozca 'y comprenda las diferenciascorporales entre las
personas del mismo sexo y las de otro sexo.

Conozcalareatividad de estos cambiosen |0 que respecta
alaedady alas caracteristicas de cadacual.

Conozcalos cambios mésimportantes que acontecenen la
pubertad.

Refuercela actitud de respeto haciad otro/a y su libertad
sexual.

Tenga actitudessolidarias y de cooperacioncon susiguales.

Conozcalos procesosde atraccion y enamoramiento en las
personas.

ACTIVIDADES QUE SE SUGIEREN:

2.

10.

11.

12.

Averiguar qué tipo de informacion tienen sobre la eyacula
ciony la menstruacion.

Plantearse alguna cuestion parecida a ¢qué harias s un
dia descubrieras una manchade semen en la sabana o cal-
zoncillos?¢Qué pensarias de una chica que se averglienza
de su menstruacion?

Reforzar |a idea de la necesidad y la convenienciade estar
a gusto consigo mismo/a, CON SU SEXO.

En grupos separados de chicosy chicasse ponen en comun
algunas de las dificultades que tienen en torno a las rela
ciones chico-chica. Posteriormente pueden sugerirseagu-
nas soluciones.

Lluvia de ideas: problemasy riesgos sexualesen la juven-
tud-adolescenciay soluciones.

Andissde unasituacion en laquese observe alguntipo de
manipulacion o utilizacion de poder para conseguir fines
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13.

14.

15.

16.

18.

sexuales. Ventgas e inconvenientesde esa estrategia. Pue-
de ampliarse € andlisis a situaciones de abuso sexual.

Andlisis de conductas en las que se degje patente |a necesi-
dad de respetar escrupulosamente al otro/a en lo que a
conductay libertad sexual concierne.

Promover y estimular € que inicien o mantengan dialogo
con sus padres en materia de afectividad y sexualidad.
Readlizar juegosy tareas que le permitan adquirir un mini-
mo vocabulario correcto.

Evaluar € nivd de conocimientosque tienen sobrelas ETS
y SIDA. ;Qué sabemos?

Conocer los diferentes métodos contraceptivos, en particu-
lar € preservativo. Disefiar juegos para un aprendizaje
efectivo (pruebade resistencia, volumen, dos personas bai-
lan con un conddén hinchado en d medio evitando que no
secaiga, listado de palabras por las que se conoce...).

3. SUGERENCIA FINAL

En d dominio de la educacion sexual de las personas con mi-
nusvalias psiquicasesta casi todo por hacer. Una politicaeducativa
coherente en este terreno debe, cuando menos, abordar de manera
urgente e inmediata | as sigui entes cuestiones:

1.

2.

Promover la realizacion de cursos y programas de capacita
cion para padresy madres.

Promover y realizar cursos de formacion y reciclge para
los/as profesionalesen gjercicio, a travésdelos mismos Cen-
tros de ensefianza, o nuevos Centros especializados que
puedan crearse.

Promover y realizar programas especificos de capacitacion
en materia sexua y afectiva para chicosy chicas con mi-
nusvalias psiquicas. Es indiscutible la necesidad de la for-
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macion y reciclaje de los/as profesionalesque trabgjan con
personas. Segun un documento del Ministeriode Educacion
y Ciencia, laformacion del profesorado debe centrarse, en-
tre otros extremos, no tanto en las caracteristicas de la per-
sona con minusvalias, sino en aquellosfactoresque faciliten
la comprensién de los procesosde ensefianzay aprendizaje,
en funcidon de las necesidades especiales de los/as alum-
nos/as que las presentan.

4. Integracion deladisciplina Sexologiay Educacion Sexual en
las Facultades y Escuelas Universitariasvinculadasa la sa-
lud y la educacion.

5. Iniciar investigaciones especificas sobre la conducta sexua
de las personas con minusvaliaspsiquicas, actitudes y nece-
sidades realesen este area.

6. Diseflar y producir materiales didacticos concretos de apo-
yo alos programasde educaci 6n sexual para estas personas.

Somos conscientesde la complegjidady dificultad dellevar a ca-
bo este plan de trabgjo, sin embargo, pensamos que se dan unas
condiciones favorables para comenzar a andar. Los resultados de
algunosestudios realizados por nosotrosy nuestra experienciailus-
tra esta esperanza.
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GUION RESUMEN DEL TALLER
SOBRE SERVICIOSDE APOYO
E IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Juan J osﬁ LAcasTa
FEAPS

1. ESTRUCTURADEL TALLER

A) Exposicion introductoria sobre:

— Ladeclaracion de derechos.
— El estado de la cuestion: rasgos definitorios.
— El nuevo paradigma de apoyos: € concepto de Retraso Men-
tal asumido por d Movimiento Asociativo FEAPS.
B) Trabajo en paneles y grupos para contestar las cuatro si-
guientes preguntas:

— ¢Qué hacen actualmente los servicios para prestar apoyos a
las personas con retraso mental en materia de sexoafectivi-
dad?

— ¢Qué deberian hacer que actualmente no hacen?
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— ¢Cuales son las circunstancias que impiden que los servicios
presten los apoyosque | as personas con retraso mental preci-
san para mejorar su calidad de vida en materia de sexoafecti-
vidad?

— Sugerencias para la eliminacion de obstécul os.

2. RESUMEN DE LA EXPOSICION INTRODUCTORIA

2.1. Derechos

Sin que sea preciso apelar ala «DeclaracionUniversal delos De-
rechos del Hombre», ni siquiera a la «Declaracionde |os derechos
generalesy especialesddl deficientemental», adoptados por las Na-
ciones Unidas, nadie alzaria hoy la voz en contra del principio de
que las personas con retraso mental tienen derecho a vivir una vi-
da afectivay sexual satisfactoria. Precisamente, desdelaconviccion
de que la realizacion de las personas pasa por la realizacion de su
sexualidad, por la integracion y normalizacion, no por la separa-
cion y represion de su sexualidad.

Lasexoafectividad es, por tanto, un factor determinante enlaca
lidad de vida de las personas con retraso mental, en igual medida
que en € resto de las personas.

2.2. Rasgosdefinitoriosde la situacion

Las personas con retraso. mental tienen escasas oportunidades
de satisfacer necesidades sexoafectivas, debido, entre otros, a dis-
tintos factores:

— Los contraval ores social es rel acionados con la cultura audio-
visual en laque @ culto al cuerpo joveny escultural supone
un referente excesivamente rigido para todos |os ciudadanos
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y, especialmente, parala percepcién estéticade la mayoriade
las personas con retraso mental.

— La todavfa predominante imagen infantilizada de las perso-
nas con retraso mental, a travésde la cual todavia hoy se les
priva de sus derechos a ser adultos y contar con autonomia
en la esfera de la sexualidad y de los sentimientos afectivos.

— Latendenciasocia a bloquear la sexualidad de las personas
con retraso mental desdela negacion (seresasexuados),lare-
presion o la consideracion de sexualidad anormal o desviada
(agresividad...).

— Lasdistintas posiciones socialesy profesionalesde la sexuali-
dad (Baldaro Verde 1983):

a)

b)

c)

El fin de la sexualidad es la procreacion, ante la que la
respuesta es la proteccion dela pargjay delos hijos que
vengan.

De ((liberaciérsexual limitada» a grupo masculino: vae
la masturbacion para las mujeresy la prostitucion para
los hombres. O de ((liberacionsexual mas amplia»: vae
cualquier relacion homosexual y heterosexual en € inte-
rior de su grupo. La moral responde a «la modernidad y
alaamplitud de miras».

La concepciodn «productivista», ante la que d modelo de
trabajo es poner @ énfasisen € desarrollo cognitivo del
deficiente, la adquisicion de habilidades para d mundo
laboral y la programacion de todaslasactividadesdd dia
para no dejar espacio a la sexualidad.

La posicion mas conflictiva: Considerar a la persona con
discapacidad como una persona como los demés en la
que es imposible separar la sexualidad de |a personali-
dad. Esta Ultima posicion se esta abriendo camino en €
terreno ideol 6gico, aunque quiza aun no en la realidad.

— Lasactitudes delafamiliaque, en general, no puede evitar la
sobreproteccion especialmente en este terreno. La sobrepro-
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2.3.

teccidnes unareaccion dificil de evitar pero que es nociva pa
rad desarrollo de la autonomiade las personas. Produce in-
seguridad en las relaciones, complejos, timidez extrema, in-
seguridad en la toma de decisiones sobre la propia vida. «La
sobreproteccion pone en peligro la dignidad humana de las
personas con deficienciay tiende a mantenerles fuera de la
experimentacion normal de riesgos que hay que pasar en la
viday que son necesariosparad crecimientoy desarrollo hu-
mano normales» (RoBERT PERsKE, La dignidad d2 riegoy &
deficientemental).

Las distintas posiciones morales, que en muchos casos con-

ducen ala€eleccion de opcionesinhibitorias, en torno a asun-

tos vidriosos como son la procreacion, la anticoncepcion, la
esterilizacion, las distintas opciones sexuales: heterosexual es
y homosexuales, etc.

La delegacion del «problemas y del ((controldel problema»,
por parte delasociedad y, en concreto delafamilia, alasins
tituciones, en las que la consideracion general es que la se-
xualidad delas personas con retraso mental es, precisamente
€30, un problemade lainstitucion méasque delas propias per-
sonas.

Un nuevo paradigma de apoyos. €l concepto
deretraso mental asumido por e movimiento
asociativode FEAPS

La definicion de Retraso mental de la American Association on
Mental Retardation (AAMR), adoptada por FEAPS, constituye un
planteamiento vaido para que |os servicios que prestan apoyos a
|as personas con retraso mental avancen también en lo relacionado
con su dimension sexoafectiva.

La estructura general de la definicion se representa en € si-
guiente triangulo:
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La definicion, precisamente, hace especial hincapié en la provi-
sion de apoyosy en las distintas intensidades de los mismos: inter-
mitente, limitado, extenso y generalizado, en las distintas areas de
habilidadesadaptativas, paramejorar € funcionamiento delas per-
sonas en su interaccion con € entorno.

No obstante, la definicién, precisamente porque hace hincapié en
lainteraccién dela persona con € entorno, no planteasolo lagestion
dela megjorade las habilidades delas personas, sino también la ges-
tién del entorno paraquelas personas puedan compartirloen las me-
jores condiciones. Por eso, la gestion del entorno por los servicios se
plantea desde € objetivo de hacer que éstos sean cada vez mas salu-
dables. Las caracteristicas de los entornos saludables, de acuerdo
con la definicidn, también se pueden apreciar en un tridngulo:

PROMUEVEN EL CRECIMIENTO
Y EL DESARROLLO

PROPORCIONAN OPORTUNIDADES
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En todo caso, proporcionar apoyosen las distintas areas de habi-
lidades adaptativas (comunicacion, cuidado personal, vida en d kogar,
habilidades sociales, utilizacién de la comunidad, autorregulacion, sa-
lud y seguridad, habilidades académicas y funcionales, ocio y trabajo)
paramejorar losfuncionamientosy gestionar y adaptar entornos, pa-
raed mundo FEAPS tiene sentido en tanto en cuanto sea para al-
canzar unafinalidad principal: mejorar la calidad de vida.

Es preciso evaluar d impacto que un apoyo tiene, masaladela
mejora del funcionamiento de la persona, en cualquierade las di-
mensiones de calidad de vida del modelo de Robert Schalock. Taes
dimensionescentrales, de acuerdo con dicho modelo, son: € bien-
estar emocional, las relaciones interpersonales, € bienestar material,
el desarrollo personal, € bienestar fisico, la autodeterminacion, la in-
clusién socialy los derechos. Parece obvio quela propuestadelade-
finiciony d model o de calidad de vidaofrecen suficientes pistas pa-
rainiciar un trabgjo riguroso que posibiliteacercar alarealidadlos
tan proclamados principios y derechos relacionados con la sexo-
afectividad de |las personas con retraso mental .

3. ALGUNASCONCLUSIONESDEL TALLER
(CON UNA PARTICIPACION APROXIMADA
DE 100 PERSONAY)

Ante la pregunta 1, ¢qué hacen actualmente los servicios para
prestar apoyos a las personas con retraso mental en materia de sexo-
afectividad?:

— Defienden los derechos de sexoafectividad de las personas.
— Mangjan documentaciony literatura al respecto.

— Forman a los profesionales sobre la cuestion.

— En agunas ocasiones tratan € tema con los familiares.

— Los profesionalesy los voluntarios actian, algunas veces por
omision, seguin su esquemaindividual de valores.
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Ante la pregunta 2, ;qué deberfan hacer los sewicios que actual-
mente no hacen?:

— Trabajar en e marco del concepto de retraso mental y en un
marco de valores compartidos.

— Suministrar apoyos para mejorar lacalidad de vida, en lasdi-
mensiones que estan mas relacionadas con la sexoafectivi-
dad, que son cas todas: @ bienestar emocional, lasrelaciones
interpersonales, € desarrollo personal, € bienestar fisico, la
autodeterminacion, lainclusion socia y los derechos.

— Facilitar tales apoyos a través de distintos soportes: € pro-
grama de desarrollo individual, la educacion para la sexuali-
dad, € tratamiento proactivoy preventivo de la conducta se-
xua inapropiada, € desarrollo de la autodefensa y €
desarrollo de estrategias para la adaptacion del entorno fa
miliar y de entornos sociaessignificativos para la persona.

— Por otra parte, los servicios tienen la obligacion de incorpo-
rar procesos de gestion de calidad parasuministrar apoyosde
calidad. La produccién de apoyosen materia de sexoafectivi-
dad es un proceso complejo que obligaa una interacciony a
un clima profesional muy activo, sensibley empético, que s6-
lo se puede garantizar en un ambiente de calidad basado en
la herramienta del trabajo en equipo y de la meoracontinua

Ante la pregunta 3, ¢cudles son las circunstancias que impiden
gue los sewicios presten los apoyos que las personas con retraso men-
tal precisan para megjorar su calidad de vida en materia de sexoafecti-
vidad?:

— Ante la dificultad de afrontamiento, hay negacion de laexis
tencia de la sexoafectividad, y se hace més hincapié en la
orientacion «productivista»,

— Laindefinicion de valores: «cada maestrillo tiene su referen-
te cultural y lo aplica». Cada profesional tiene unavision dis-
tinta de lo que son conductas inapropiadas.
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— Lafaltade acuerdo entre los interesesde la persona, los inte-
reses de lafamiliay los intereses de los profesionales, o que
generainhibicién para que «no haya problemas»y dimision
en d papel que se hade jugar paramejorar lacalidad devida
en este aspecto.

— Laconcepcion parcial de algunos servicios, como s la perso-
nafuese parcelable. La personainteresaen tanto en cuanto es
usuaria de un servicio determinado en un horario determina-
do. S acude, por gemplo, a centro ocupacional, se trabgjaran
sus habilidades ocupacionalesy de trabajo. El restodesusin-
quietudesy necesidades«son defuerade horario del centro».

— Laconcepcionde servicios especiales que sélo atienden nece-
sidades especiaes, olvidandose de las necesidades comunes,
que son las que d final importan.

— Laconcepcionde quelasinstituciones, |os serviciosestan pa
ra controlar € problemade la sexualidady no para suminis-
trar apoyos para una sexualidad gratificante.

Ante la pregunta 4, sugerenciaspara la eliminacion de obstacu-
los

— La construccion de un sistema de valores compartido.

— Laintegracion de objetivos rel acionadosen los programas de
desarrollo individual.

— La integracion de los objetivos individuales en la planifica
cidn de actividades generales, tales como: la facilitacion de
anticonceptivosy la educacion para su uso, la educacion pa-
rael uso delaimagen atractiva culturalmente val orada: ropa,
maquillaje, perfumes, etc., |a educacion de habilidades socia
les para € ocio, los apoyosen la pareja, |a prestacion de apo-
yos a las familias para que sean agentes activos en la educa
cion delasexoafectividad, la utilizacionde videos educativos,
la programacion de actividades para apoyar también a las
personas con necesidadesde apoyo generalizado, etc.
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— La construccion de entornos saludables donde se pueda vivir
una sexoafectividad satisfactoria.

— Laconsideracion de que la sexoafectividad es un asunto que
esta presente en cualquier servicio, sea dd tipo que sea, que
hay que abordar activamentey con toda la tranquilidad.

— La construccién de escenarios de pacto para conciliar los in-
tereses delas personas, lasfamiliasy los servicios.

— Laincorporacion del paradigmadela orientacion a clientey
la gestion de la calidad en los servicios.

— Lamgoradelacudificaciondelos profesionalesy de su auto-
nomiaen la tomade decisionesa respecto.

— Lautilizacién de documentacion Gtil que oriente la actividad
profesional.

— Y siempre, y en cualquier caso, contar con las personas, con
Sus deseos y con sus expectativas...

4. BIBLIOGRAFIA

AMERICAN AssocIATION ON MEeENTAL ReTarpaTiON (1997), Retraso mental. Defi-
nicion, clasificacion y sistemas de apoyo, version espafiola de Miguel
Angd Verdugo y Cristina Jenaro, Alianza Psicologia, Madrid.

De LA Cruz, F. F., y LaVEck, G. D. (1979), Sexualidad yretraso mental, SIIS.

FEVAS, Sexualidad y socializacion: una guia para padres interesados.

Lacasta, J.J. (1992), «El ocio como medio integrador de las personas con
minusvalfa», en Garo, J. (ed.), LA deficiencia mental: aspectos médicos,
humanos legales y éticos, UPCO, Madrid, 1939-1959.

Rusio Franco, V. J. (1995), «Las habilidades socialesy la conducta adapta-
tiva en € retraso mental. Competencia personal y competencia inter-
personal», en VErbuco ALonso, M. A. (dir.), Personas con discapacidad,
Siglo XXI de Espana Editores, Madrid, 677-716.

VERDE, J. B.; GovicLl, G., VaLacimicLl, C. (1988), La sexualidad del deficiente,
CEAC, Barcelona

115



LA RELACION MADRE-HIJO

M." IsaBEL ZULUETA
* Psicdloga
Fundacién Stndrome de Down de Madrid

En primer lugar vamos a estudiar de una manera breve tres au-
tores que han hablado desde diferentes perspectivasde dicha rela
cion. Son John Bowlby, psicoanalistainglés, Donald W. Winnicott,
pediatra e, igualmente, psicoanalista inglés, y, por ultimo, Berry
Brazelton, pediatraamericano actual cuyo test de evaluacion dere-
cién nacidosha sido muy difundido en d mundo occidental y esun
instrumento muy Util de prediccidny prevencion de los problemas
de los bebés.

A continuacién hablaremos dela relacion madre-nifio en € ca-
so especifico del nacimiento de un bebé con problemas. Los sen-
timientos de las familias, |0s problemas emocional es que se gene-
ran y ladificultad de vinculacién seran motivo de nuestro trabajo
en este taller. Veremos d establecimiento de la aceptacion dd nifio
con problemasen d seno de esa familiay todos aquell os obstacu-
los que impiden vy dificultan esa aceptacion plena.
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1. EL PENSAMIENTODE BOWLBY, WINNICOTT Y BERRY

La representacion del bebé ha cambiado a lo largo del tiempo.
Pero laimagen que ha durado esla de que & bebé es como la ce-
ravirgen, es una pasta que se puede modelar y los sucesosy las
diferentes experiencias por las que pasa dejaran poco a poco su
impronta.

También se ha definido como «un ser inacabado», «una forma
sin sustancia,, (Levy-Piarroux).

Ahora, en la época actual, € nifio es objeto de innumerables es-
tudios y se van conociendo muchos aspectos de su desarrollo y de
la importancia que tienen los primeros vincul os afectivos para d
posterior desarrollo de su personalidad.

Yaa principios del siglo X1X Bescunet habiacomprendido que
los problemas del adulto tenian su raiz en las dificultades de la
infancia.

Bender y Erickson [laman la atencién sobre algo muy importan-
te: «El bebé presentara problemas en sus futuras relacioness las
experienciasvividasen € seno de la relacion padres-nifio no le han
dado la certidumbre intima de que sus necesidadesde dependencia
pueden ser adecuadamente satisfechas.»

Desde d punto de vista de la investigacion, Korner ha descu-
bierto queen & hombre e proceso cronol 6gicode mielinizacion del
sistera limbico esta en correl acion con los esquemas de apego del
lactante.

El bebé es un ser muy sofisticadoy tiene capacidadesy reactivi-
dad ya desdela épocafetal.

Brazelton ha estudiado mucho estas diferentes capacidades del
pequefio ser humano desde antes de nacer.

Desde su nacimiento, € nifio crece y se desarrollaen una fami-
lia. Sus padres le han transmitido & patrimonio genético desde €
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momento de la concepcion, pero € patrimonio socia también es
importante y se empiezaa notar desde € desarrollo uterino.

René Spitz fue uno de los primeros que observé la importancia
que teniala ausencia materna en d futurodesarrollo del bebé. Ha
bl6 de «<hospitalismo» como & término que described efectodela
separacion precoz de la madre por un ingreso hospitalarioy la de-
presion anacliticao depresion por dependenciague apareciaen los
bebésy les podiallevar en algunoscasos ala muerte.

También Spitz habla y describe los organizadores alrededor de
los cualesse desarrollabad nifio.

Uno de dllos, «el miedo al extrafnio*, que se producfa alrededor
del octavo mes de viday confirmaba que € bebé tenia ya una re-
presentaci 6n permanente y diferenciadade su madre: la presencia
del extrano equivaliaala ausenciadela madrey d bebé desplaza
ba sus primeras angustias de separaci 6n sobre esa persona extrana.

Todas estas primeras observaciones ayudaron a comprender la
importancia que tienen los cuidados maternales y favorecieron d
que estos se prolongaran y también més tarde |a humanizacién de
los hospitales, permitiendo € acceso a los mismos de las madres
para alimentar y cuidar a sus bebés.

Dice Freud: «El bebé nace totalmente dependientede | os cuida
dos maternos con los que forma una unidad indisol uble».

John Bowlby en 1960 tomo en cuenta los trabajos de | os etélo-
gosy d comportamiento animal sobrelaimprontay propuso lalla-
mada teoria del apego, segun la cual |a naturaleza de los vinculos
entre e bebé y la madre es la expresion del apego generaizado y
ello protege d nifio.

El bebé es d ser méas desvalido de las especies, d nacer no pue-
de seguir ala madre ni agarrarse a ella. Por tanto, la madre debe
interpretar las sefiales que le da e pequeiio. El intercambio es bila
teral y proviene de uno o de otro de ellos. No se trata de los cuida
dos que dala madre, sino que es una relacion de intercambios.
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Ella propicia afectos armonizados y sincronizados que se ex-
presan a través de la mimica, del didogo ténico y de las vocali-
zaciones.

En esta teoria del apego destaca Bowlby:

1. El estatuto primario delosvinculosimportantes en € plano
afectivo entre losindividuos.

2. La poderosa influenciaen € desarrollo de un nifio/a de la
manera en la que sea tratado por los padresy especia men-
te por lafigura materna.

La teoria del apego considera la propension a establecer vincu-
los afectivos fuertes con personas particulares como un compo-
nente fundamental de la naturaleza humana, existente en forma
embrionaria en € recién nacido, manteniéndose en la edad adulta
hastalavegez.

Ainsworth lo define de la siguiente manera: «Se entiende por
apego d lazo afectivo que existe entre una personay otra, un lazo
gque lesune en d espacio y perduraa través del tiempo. El objetivo
comportamental del apego es obtener y mantener un cierto grado
de proximidad con la figura de apego, que puede variar desde un
contacto fisico intenso, bajo ciertas circunstancias, a una interac-
cion o comunicacion distal bgjo otras» (Ainsworthet al., 1984).

El hecho de dar cuidados, funcion primordia de los padres, es
complementario del comportamiento deapegoy es considerado co-
mo un componente fundamental de la naturaleza humana.

La exploracion del ambiente se considera un tercer componente
importante del apego. Cuando un individuo se siente seguro tiende
a algarse de su figura de apego para explorar. Cuando se siente
alarmado y angustiado tiene necesidad de acercarse. Eslaexplora
cion a partir de una base segura.

Sdélo cuando sabe que sus padres van a permanecer accesiblesy
van aresponder asu llamada, un nifio se siente bastante seguro pa-
ralaexploracion.
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Durante d primer afo de vida, € nifio manifiesta una serie de
reacciones constitutivas de eso que mas tarde serd un comporta
miento de apego, pero d esquema organizado de este comporta
miento no se desarrolla antes de la segunda mitad del primer afio.

Desde su nacimiento da prueba de una capacidad inicial para
entrar en unainteracciéon social y muestra placer en hacerlo.

Al principio, € llanto constituye € Unico medio para sefialar su
necesidad de cuidado y d contento € Unico medio de indicar que
esta satisfecho.

La sonrisa influye en su madre a partir dd segundo mes.

El desarrollo del comportamiento del apego, como sistema or-
ganizado cuyo objetivo es d mantenimiento de la proximidad o de
la accesibilidad a una figura materna discriminada, exigeque d ni-
fio haya desarrollado la capacidad cognoscitiva de conservar a su
madre en la mente, cuando ella no esta presente: esta capacidad se
desarrolla en d segundo semestre de la vida. Adl, a partir de los
nueve meses aparecen quejas, llantos y protestas ante el extrano.

Habla Bowlby de tres esquemas de apego:

1. Seguro.
2. Angustiado o ambivalente.

3. Angustiado evitante.

D. Winnicott esun médico inglésnacido afinalesdel siglo pasa-
do. En 1920 obtiene su diploma de médico. Se hara especialistaen
Pediatriay Psicoandlisis, y su consulta pediatrica se convertira po-
CO a poco en consulta psiquiéatrica.

Hace hincapié en la influencia del ambiente sobre d desarrollo
psiquico del ser humano. El entorno, representado a principio por
la madre o un sustituto, es d que permitird o entorpecera € libre
desplieguede los procesos madurativos.
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Dividelosdos primeros periodosde vidade |a siguiente manera:

— Periodo inicial (desded nacimiento a los seis meses). En es-
te tiempo & nifio se encuentra en un estado de dependencia
absol uta respecto al entorno, es decir, de la madre.

— El segundo periodo (delosseis mesesalosdosarios) es un es-
tado de dependenciarelativa.

En d primer periodo hay unas necesidadesde orden corporal li-
gadasal desarrollo psiquico del yo. Laadaptacion delamadre aes
tas necesidadesdel bebé se concreta en tres funciones maternas:

1. La presentacion del objeto: comida representada por € pe-
cho o € biberon.

2. Holding o mantenimiento: rutinaen formade secuenciasre-
petitivas de los cuidados cotidianos. El bebé halla de esta
manera puntos de referenciasimplesy establescon losque
llevaa buen término d trabajo de integracion en d tiempo
y en d espacio. Esimportante la manerade llevarley pro-
tegerle teniendo en cuenta su sensibilidad.

3. Handling: es la manipulacion del bebé en la prestacion de
cuidados. Es necesario parasu bienestar fisico que lo expe-
rimenta poco a poco en su cuerpo y va realizando la union
entre su vida psiquicay fisica. Esta union es lo que Winni-
cott llama personalizacion.

Otro concepto de este autor es e de madre suficientementebue-
na. Es aquella que durante los primeros dias de la vida de su hijo
se identifica estrechamente con éste, adaptandose a sus necesida
des. Eslo bastante buena para que € nifio puedaacomodarsea ella
sin dafo parasu salud psiquica. Permite que € bebé desarrolle una
vida psiquica y fisica apoyada en sus tendencias innatas. Esto le
puede proporcionar un sentimiento de continuidad de exigtir, que
essigno del surgimiento de un verdadero si mismo.

La madre insuficientementebuena es aquel laque globalmenteno
tiene capacidad para identificarse con las necesidades del bebé. Es
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una madre imprevisible, pasa de una adaptacion perfectaa una de-
fectuosa, pasadelainjerenciaala negligencia Esto se da especial-
mente cuando son variaslas personas que cuidan al bebé.

Durante € periodo de dependencia absoluta los defectos de
adaptacion provocan carencias en la satisfaccion de las necesida
desy entorpecen € desplieguede lavida.

Cuando la madre no cumple su funcion de sostén del yo, 1o que
surge es una angustia portadora de amenazas de fragmentacion,
faltade relacion con € propio cuerpo, etc. Esto, segin Winnicott,
serialaesenciade las angustias psicoticas.

Los fendmenos transicionales son diversas actividades que reali-
za d nifio que revisten unaimportancia vital paraél, que se consa-
gra a ellas en los momentos en que puede surgir la angustia, espe-
cialmente cuando se produce una separacion de la madre o a la
hora de dormirse. Un ggemplo puede ser llevarse un trapito a la bo-
ca, sostener una tela o su osito favorito.

Al utilizarse un objeto se llama objeto transicional, que significa
d lugar y la funcién que pasaran a ocupar dichos objetosen la vi-
da psiquicaded nifio. Iran a un espaciointermedio entre la realidad
interior y exterior. Sirve de defensa contra la angustia depresiva.
Representaen definitivaalamadre. Y este objeto, alalarga, no se-
ra olvidado sino que quedara sin afecto.

El espacio transicional durara todalaviday serdocupado por ac-
tividades |Udicasy creativasvariadas. Su funcion sera diviar ala
personadelatensi on constante producida por la puestaen relacion
delarealidad del adentro con larealidad del afuera.

En Brazelton hay que resaltar, ademés de muchos otros temas,
laimportanciaque daalaformacion del vinculoya desded emba-
razo. Cramer lo llama «la prehistoria dd vincul0),.

Dice esteautor: «Elvinculo con un recién nacido seconstruyeya
desded embarazo y forma partede él |as rel aciones previascon un
hijoimaginarioy con d feto en desarrollo que haformado parte del
mundo de |os padres durante nueve meses».
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Las fuerzas bioldgicas y ambientales que llevan a hombresy mu-
jeres a desear tener hijosy las fantasias que estos deseos suscitan,
pueden considerarse como la prehistoriadd vinculo (Cramer,1990).

La tarea mas inmediata de la mujer en  embarazo es aceptar
este «cuerpoextraiio» ahora implantado en ella. A9 como su cuer-
po va disminuyendo sus defensas contra este «cuerpo extraiio» y
pasa a aceptarlo y albergarlo, también la madre debe |legar aexpe-
rimentar al futuro hijo como una parte benigna de ella misma.

En d quinto mes del embarazo, a empezar a moverse e bebé,
seiniciad vinculo méas temprano, puesto que ahora hay un ser se-
parado y, por tanto, la posibilidad de una relacion.

En este periodo la madre tiene aprensionesde tener un nifio que
no sea perfecto y se preocupa por todos los problemas que pueda
tener.

Por tanto, un bebé prematuro o con problemassignificano tan-
to una sorpresa parala madre como una decepcion por su faltade
éxito en todo d esfuerzo que ha realizado durante d embarazo.

La madre ya ha movilizado fuerzas que le obligan aluchar con-
trad problema, pero debe afrontar € dolor de perder a bebé per-
fecto con € que sofid como recompensa de su trabgjo.

Al llegar d momento del parto, la madre debe estar lista para
crear un nuevo vinculo y también dispuesta aingresar en esa con-
dicion que Winnicott describié como una forma de «enfermedad
normal».

Se tienen que adaptar a un nuevo ser, que provoca sentimientos
de extrafieza (Soul €).

Llorar @ hijoimaginario y adaptarse a las caracteristicasdd hi-
joreal.

Luchar contra d temor de dafiar al bebé indefenso.
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Aprender atolerar y disfrutar delas nuevasexigenciasqueleim-
pone la total dependenciadd bebé y gratificar sus apetencias ora-
les, satisfaciéndolascon su propio cuerpo.

Todo esto representa un importante trastorno psicologico. Es
como si la nueva madre sufriera unatotal conmocion, todo en ela
esta sujeto a cambios.

Ademésy unavez nacido € bebé, Brazelton hablade cuatro eta-
pas en la interaccion temprana. Serian lassiguientes:

— Control homeostatico.

— Prolongacion de laatencion y de la interaccion.

— Puesta a prueba de los limites.

— Surgimiento de la autonomia.

Vamosa ver cada una de ellas con ago mas de detenemiento.

a) Control homeostatico

Seriala primera tareadelos bebés. Y eslograr € control de sus
sistemas de asimilacion y produccion.

Deben poder recibir pero también excluir estimulose irse adap-
tando poco a poco a su nuevavida mas sonora, luminosae intensa
en todos| os aspectos.

También deben poder controlar sus propios estados y sistemas
fisioldgicos.
Aqui las madres deben poder ayudar a su bebé, filtrando sélo

aquell osestimul osque consideran rel evantes, no abrumando su de-
licado equilibrio.

Esto también tiene que ver con los programas de estimulacion
demasi ado intensos.

La empatia de los padres es fundamental para darse cuenta de
estas necesidadesy no sobrecargar a bebé.
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b) Prolongaciondela atenciony de la interaccion
(primeraa octava semana)

Después de conseguir un cierto control sobre los estimulos, en
esta etapa empiezan a alargar la interaccion con aquelos adultos
importantes para ellos.

Mantienen mas tiempo su estado de alerta 'y la madre aprende
que ella puede ampliar un poco cada conducta para guiar al bebé.
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c) Puestaa pruebade loslimites (tercer y cuarto mes)

Tanto los padres como & bebé comienzan a poner a pruebay a
ampliar loslimitesde este Ultimo para absorber informaciony res-
ponder a ella, y también se muestra la capacidad del bebé para re-
plegarsey recuperarse en su sistema homeostatico.

La madrey € bebé practican juegos consistentesen sonreir, VO-
calizar y tocarse uno al otro. En este proceso cada miembro apren-
de a conocersea si mismoy a conocer |as recompensas de su mu-
tuarelacion.
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d) Surgimiento de la autonomia
(a partir dd cuarto o quinto mes)

Empieza cuando aparece la nocion de permanenciade |los obje-
tosy el extrafiamiento.

Hay una creciente sensibilidad del bebé a mundo que lo rodea
y esto hace que percibalaimportancia de sus padres.

Hasta este momento |los padres han dirigidolainteraccion. Aho-
ra €l bebé puede dirigir la organizacion del juego con tanta fre-
cuenciacomo los padres.
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En esta etapa la'madre de pronto se vudve incapaz de predecir
laconducta del bebéy se puede sentir mal porque se da cuenta que
se empieza a volver autébnomo y algo independiente de ella.

2. LA RELACION DE APEGO CUANDO EL NINO
TIENE PROBLEMAS

Al nacer un nifio con problemas aparecen una serie de senti-
mientos y emociones que van a dificultar la relacion afectiva con
ese nifio y la aparicion de lavinculacion.

Ademés, tiene gran importancia este periodo ya que aqui se ini-
cia un proceso de aceptacion del hijo con problemas, que puede du-
rar mucho tiempo e incluso todalavida.

2.1. Proceso de aceptacion del hijo con problemas
a) Lanoticia: chogque emocional y desconcierto

Los padres no se pueden enterar apenas de |0 que pasa porque
no es lo que esperaban. Al nacer un nifio deficiente hay descon-
cierto en d equipo médico que haatendido d parto. Muchas veces
d nifo precisa unos cuidados inmediatos y se le traslada rapida
mente a una incubadora sin que lo haya visto la madre.

Estees d primer error que ocurre en d proceso. Es importante
que, a producirse d nacimiento, la madre vea a su hijoy esté con
él inmediatamente, ya que se establece un primer contacto afectivo
que es necesario para la posterior socializaciondel bebéy para su
comunicacion con la madre.

En d caso del nacimiento del nifio con problemas, |las madres
empiezan a sospechar que algo pasa porque detectan un descon-

130



cierto e inseguridad entre las enfermeras. Empiezan a pensar que
e nifio no estd bien. Mas tarde, d ginecdlogo da la noticia, casi
siempre al padre primero. Unas veces esta informacion sera com-
pletay acertada, y otras no, pero los padres siempre la viven como
incompletay erronea. No se lesda bastante tiempo paraasimilarla
ni se apoyaa los padres en estos momentos. Este seria € segundo
error que se comete.

El padre selo comunica ala madre y ahi empiezad largo pro-
ceso de aceptacion, que es muy costoso y lesimpregna de una sen-
sacion grande de soledad, desorientacion y amargura.

La manera en que se comunicala noticiadebe ser, seguin |a opi-
nion de los propios padres, de la siguiente manera: lo mas pronto
posible, estando los dos padres presentes y en algun sitio donde
puedan estar sentados y tranquilos, con tiempo por delante para
preguntar las dudasy preocupacionesque surjan.

b) Sentimientos: perdida del hijo deseado

Todas lasilusionesdel embarazo se desmoronan cuando naced
bebéy los padres experimentan un sentimiento de duelo por su hi-
jo, en & que se habian puesto una serie de expectativas, objeto de
sus fantasias que ha muerto, y en su lugar aparece un nifio que les
cuestaamar.

c) Mecanismo de negacion

No se puede asumir € diagnéstico de la patologiay los padres
-y en muchos casos lafamilia— piensan que € médico esta equi-
vocado y emprenden una serie de acciones cuyo fin es conseguir
otro diagndstico més favorable.

Se visitan diversos profesionales, e incluso curanderos. Se acu-
de a varios Centros de atencion temprana y a fisioterapeutas que
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practican técnicas distintas, con la remota esperanza de curacion o
de negacion del diagnostico.

La serenidad no aparecera en la familia. Al nifio se le sometera
a torturas sin fin de exdmenes médicos, programas exhaustivos a
veces duplicadosy otras contradictorios, llevados a cabo en diversos
lugares.

Si esta etapa es larga se perdera un tiempo precioso en d trata-
miento, en & establecimiento del apego y en la ayuda que puedan
recibir |os padres.

d) Culpabilidad y bisqueda de la causa

El sentimiento de culpa puede entorpecer € didlogo entrelos pa-
dresy también estorbar y retrasar € inicio del tratamiento.

Cud fuelacausay de quién eslaculpa (dela pargja, delas fa
milias de ambos, etc.) son |os primeros sentimientos que atormen-
tan a matrimonio.

Se buscan antecedentes de nifios o adultos con problemas en la
familia

Serevisad propio embarazo cuidadosamente, buscando aque-
Ilo que ha podido desencadenar este desastre.

También despierta muchas inquietudesel momento en que se ha
producido, en los casos de lesion cerebral debido a anoxiao hemo-
rragia

Sellegan arevisar las ecografias paraver algun signo deaarma.

Se busca de alguna manera un culpable de unaforma maso me-
nos sol apada.

El poder comentar todo esto con d terapeuta de Atencion Tem-
prana ayuda mucho a los padres en estos primeros momentos, ya
gue él puede disipar las dudas y tranquilizarlos.
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e) Deseos inconscientes de muerte

Es un deseo que aparece en cuanto se conoce € diagnostico, ca
s siempre de forma velada y poco consciente, que se rechaza.

La muerte del bebé es una liberacion y proporciona una huida
del problemas.

Est& presente cuando € nifio sufre alguna enfermedad grave u
operacion quirdrgica, y también cuando después del nacimiento
permanece hospitalizado por alguna circunstancia.

Por €llo, € psicologo que ayudaalos padres debe conocer esto y
apostar siempre por la vidadd nifio. Intentar que aprecien lo que
hay en él de bueno y valioso, y que es su propio hijo a que querer
y ayudar.

La muerte de un bebé con problemas aportara siempre a los pa
dres grandes sentimientos de dolor y también ago de culpa

f) Temor ano poder querer a su hijo

Al principio, ad pensar en él se les vienen a la cabeza iméagenes
monstruosas que han visto algunavez.

Dudan de sus sentimientos maternales y paternales y de no ser
capacesde ver a su hijo en aquel otro ser que temen les produzca
rechazo e incluso asco.

g) Invalidez para engendrar un hijo sano

Se produce en madres que tienen su primer hijo. También enlas
madres que han tenido hijos sanos antes, hay un temor grande a no
poder volver a tener otro, lo que les impedira probablemente vol-
verse a quedar embarazadas.

Este sentimiento de invalidez puede tener dos consecuencias.
En algunos casos se vuelven a quedar embarazadas muy rapida-
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mente para demostrar fehacientemente su validez y en otros re-
nuncian a futuras maternidades, con lo que se cierra € circulo al-
rededor del nifio y su problemética.

h) Agresividad,tristezaeira

Son sentimientos que se desarrollan ante a la clase médica, ge-
neralmente; ante la familia, en algunos casos, por haber ayudado
poco al principio; frente ala Sociedad, por no disponer de recursos
suficienteso por marginarlos; frente alos Centrosde atencion tem-
prana, por no atenderlos bien, no saber bastante o no trabajar con
técnicas tan modernas como en € extranjero.

A veces, en familias religiosas, hay una ira contra Dios 'y un
abandono delas practicas religiosas. Aunque en otros casos, € sen-
timiento religioso se afianza y puede ayudar mucho en estos mo-
mentos.

Hay también episodios de tristeza y depresion, que suelen pro-
ducirse en los padres de una manera alternativa. Van poco a poco
desapareciendo, pero pueden volver cuando surge algun problema
que les hace recordar la deficienciadel chicoy € rechazo dela So-
ciedad.

A veces se proyectan estos sentimientos sobre diversasactitudes
que elloscreen vislumbrar y que Nno son Mas que eso, una mera pro-
yeccion de su propia agresividad.

i) Autocompasion y baja autoestima

Los padres no pueden volcarseen d hijoy amarle, solo pueden
ver la desgracia que representa para ellosy la carga futura que les
supone.

Hay un bajon de su narcisismo y de su propia estimacion, muy
unido alainvalidez de la que habldbamos antes.
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j) Pérdida de confianzaen si mismos

También muy unido a lo anterior.

Se manifiestaen las madres a la hora de cuidar a su bebé y de
establ ecer con él |os adecuados ritmos biol dgicos.

Existed peligro de pasar a depender totalmente de los profesio-
nales que les estan orientando en € cuidado de su bebé.

Como sl los padres, aun aquellosque han tenido otros hijosy tie-
nen experienciaen su cuidado, no pudieran ver a nuevo bebé sin
la marca ddl diagnésticoque lo diferencia

Como s no fueraun bebé, a que hay que cuidar y alimentar co-
mo alos demas.

k) Ansedad por su salud

En los primeros momentos se dan tantas indicaciones acerca de
los problemas de salud, especialmente en los Sindrome de Down, se
hablao seleen tantasinformacionessobrelos riesgos de enfermedad,
quelo padreslo viveny lo cuidan como s fuera un nifio enfermo.

Ademas, hay otros sentimientos mas profundosy contradicto-
rios que desencadenan una serie de cuidados excesvos, una vigi-
lancia desmesurada que puede retrasar € desarrollo armonico de
su personalidad.

1) Aidamientoy dificultadde transmitir  diagnostico

A veces, en los primerosdias, € didogo dela pareja se rompe al
recibir la noticiay tener cada miembro de la pareja que soportar
una cargaabrumadora de senti mientos contradictorios que no pue-
den ordenar ni transmitir.

Esta faltade didlogo se produce también con € resto de lagen-
te. Los padres, avergonzados y doloridos, no pueden comentar €
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problema de su hijo con sus amigos e incluso con algunos miem-
bros de su familia.

Esimportante el poder ayudar los padres a enfrentarse a dlo.

Deben comentarlo a sus otros hijosy a resto de lafamiliay ex-
plicarles desde € principio claramente € problema, a los hijos se-
gun su edad.

Esto lesvaatranquilizar y van a comprender lasituacion detris-
teza que se vive en la casa a nacer d hermano, en lugar de laae-
griaque ellos esperaban.

Los padres deben decirlo cuando estén tranquil os y serenos, pa-
ra enfrentarse alas preguntas que les pueden hacer y poderles dar
esta calma gue todos van a necesitar.

Al hablar del problemase reduced nivel de ansiedad, los padres
se encuentran mejor y desaparece la situacion provisional de «aquf
no ha pasado nada».

Es un enfrentamiento — duro, pero beneficioso paratodos— con
la nuevarealidad familiar.

ll) Preocupacion por su futuro

Es unade las angustias primeras de los padres. El desvalimiento
del bebé les hace preguntarsequé va a ser de él d dia de maifiana.

El futuro esincierto para todosy no se puede adivinar quéva a
ser de ese nifio, pero lo que si podemos hacer es trabajar con lafa
miliaen la busqueda de un futuro lo mas digno posible.

Es importante que los padres puedan planear y fantasear sobre
ese futuro, sin tristeza y con € mayor realismo posible.

m) Reorganizacion

A lolargo del primer afo, y siempre que los padres hayan podi-
do recibir apoyoy asesoramiento, |os sentimientos van amainando,
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d equilibriovudve y lafamilia se reorganiza, admitiendo como en
un puzzle esa pieza pequeriay algo defectuosa que ha causado tan-
ta conmocion, que es su hijo con problemas.

Los padresencaran la responsabilidad de los problemasde su hijo,
apartan su propiacul pabilidad y se apoyan mutuamenteen la tarea.

2.2. Actitudesque dificultan la integracion familiar

La manera de actuar con € nifio a veces no contribuyea su cre-
cimientoy maduracion personal y dificultala buenaintegracionfa
miliar.

a) Actitud de sobreexigencia

Se ve estaactitud en los programas de Atencion Temprana.

A lo largo del tratamiento se le puede exigir mucho al nifio, se
le imponen metas poco redlistas e inadecuadas a su momento
evolutivo.

Sele comparacon nifios normaleso con deficientesde mejor ni-
vel. Sele puede operar, incluso, de cirugia estética para disimular-
lelos rasgos. Hay una presion excesivasobre d nifio, y d resultado
esd contrario del apetecido: no adelanta porque no entiendelo que
selepide, seaida por ello, va perdiendola comunicaciéncon su en-
torno, aparecen estereotipias.

En otros casos, d nifio se defiende activamente mostrando una
serie de conductas agresivas. pegar, morder, tirar, etc., que escon-
den una pérdida de la confianzaen si mismo y de su auto-estima.

En los padres esta sobre-exigenciaocultauna negacion delarea
lidad de la deficienciamental de su hijo y, en dltimo término, una
falta de aceptacion del problema.
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En este caso, los padres intentan a toda costa la integracion es-
colar como remedio a todos los problemas no resueltos: rechazo a
la patologia del nifio, fracaso como padres, sensacion de injusticia
(por qué me ha tocado a mi).

Es una reivindicacion, que por fin equipara a su hijo con los
otros nifos |lamados «normales».

No miran si ese mejor lugar para su hijo, si estd a gusto, si no
seaiday no se margina.

Los padres con la integracion escolar estan saldando un asunto
antiguo no resuelto, «su hijo tiene que ser como |0s demés».

b) Actitud de abandono

Esla contraria de la anterior. Se tiene una vision realista de la
situacion pero con pocas expectativas. No se trabgja por ensefiar al
nifio, no se le ayuda ni se le estimula en casa, los padres se resig-
nan con lo que tienen pero se quedan cortos. No tienen imagina-
cion ni ganas parainventar nuevos juegosque aporten experiencias
enriquecedoras.

Esta actitud la podemos a veces detectar en las ayudas que le
pueden proporcionar a nifio para meorarle: gafas, una silla de
ruedas, pruebas detiroides, todo aquello queen definitivasele pue-
de proporcionar a nifio para mejorarle.

Siempre se elegira para él la Educacion Especial. El nifio crece-
ra por debajo de sus capacidades.

En las madres podemos ver de nuevo € sentimiento de faltade
aceptacion del problema, cansancio, falta de motivacion. Los pa
dres pueden ser personas tranquilas, resignadas a su suerte, difici-
les de movilizar, no se quieren complicar lavida. O a veces perso-
nas mayores, cansadas y sin ganas de luchar.
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c) Actitud de sobreproteccion

Se da mucho estetipo de comportamiento en madres que tienen
nifios con problemas, porque los ven més desvalidosy necesitados
y no tienen confianzaen que pueden hacer bien |las cosas.

Los padres sobreprotectores tienen una actitud ansiosa, y esta
ansiedad se transmite en todo su comportamiento.

El nifio que recibe este trato se vuelve temeroso y pasivo, muy
vago, no quiere emprender nuevas iniciativasni experiencias.

Las madres temen mucho ala autonomia de sus hijos, especial-
mente en aquellas actividades que pueden entrafiar peligro.

Puede haber una sobreproteccion en solo uno delos padresy es-
to generara desacuerdos en la pargja.

d) Actitud de sobrevaloracion

El nifio ocupa un lugar de privilegioen lafamilia. Habra hacia
é] todo tipo de consideraciones y mimos. La madre dedicara su vi-
da para atenderle y trabajar con él, con € consiguiente abandono
parad resto delafamilia, € padrey los otros hijos.

Enlacasa, d Unico temade consideracionesd nifioy suslogros.

e) Actitud sacrificada

Esla madre que abandona su papel de esposay madre de otros
hijos cuando nace € nifio con discapacidad y consagra todos los
minutos de su vidaen ayudarle. Se pone alatarea con aegria, mu-
chasvecesy puede ser una buenaestimuladora. Pero, alalarga, esa
renuncia a su propiavida se la hard pagar cara al nifio y a todala
familia. Faltael equilibrioen los sentimientosy en su personalidad.
Muchasveces, en estos casos, € deficientepasaallenar un vacioen
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lavidadelamadrey le permite ocultar su fracaso como mujer y sus
propias inseguridades

2.3. Maduracion de la per sonay cambio deactitudes

Las personas gque atiendan a los padres pueden ayudar a que la
pareja se encuentre meor y consigan mejorar sus actitudes, 1o que
vaa permitir una maduracion de su personalidad.

Hablar de los propios sentimientos. De la tristeza, la preocupa
cion, € desconcierto, etc., con laparga, lafamiliay losamigos. Ad-
mitir esos sentimientos aunque sean negetivos, no taparlos ni dis-
frazarlos de otra cosa, poderlos verbalizar sin culpabilidad. El
hablar del temacon naturalidad libera.

Esta es, quiz4, la primera ayuda que se puede dar a los padres
por parte de los profesionales: una escucha atenta, tranquila, de
comprender esos sentimientos con empatia, queesla capacidad de
entender |os sentimientos de los demas sin verse envuelto en ellos.

La segundaayudasena clarificar las dudas e ignoranciasl|gicas
que se tienen acerca del problema. Aclarar & sentimiento de cul pa
bilidad que muchas veces apenas se verbaliza. Darles |la informa-
cion que dlos requieran, en lugar de cargarles de consgos que to-
davia no pueden asimilar.

Latercera, intentar que la parejareanude su propio didlogoy su
apertura a exterior.

Lacuarta, centrar alospadresen € tratamiento, haciéndolesver
las ventajas de no diversificar lasayudas al nifio.

La quinta, fomentar € vinculo afectivo entre los padresy d hi-
jo. Esto le vaa ayudar a sentirse seguro de si mismo, poder domi-
nar su frustraciony sentirse bien integrado en d entorno que va a
cuidar de él. Dice Bruno Bettelheim:

«El nifio aprende a vivir en su incapacitacion, pero no puede
vivir bien s no esta convencido de que sus padres o hallan por

140



completo digno de amor. S |os padres, enterados del defecto del
nifio, lo aman ahora, puede tener la seguridad que otros habran
deamarloen d futuro. Este convencimientole permite vivir bien
hoy y tener fe en los afios por venir.))

Lafuerzay d caracter ddl vinculo original madre-hijo influyen
sobre los vinculos que d nifio establece mas adel ante.

Escuchar, observar, conocer y comprender al nifio. Para conse-
guirlo puede ser Util:

a)

b)

c)

d)

f)

Considerar a nifio como un ser autbnomo'y con su propia
identidad. No etiquetarlo con un diagndstico, porque cada
nifno es distinto y tiene su propia personalidad. Aprender a
escuchar su conducta, a leer sus sentimientos, a observar
objetivamente y desde fuera, sin que |as emociones nos per-
turben.

Tener en cuenta lo que puede redlizar y hacer esfuerzos
constructivos por ayudarle, no solo en |as actividades esco-
laresy en los aprendizajes sino en habilidades sociales.

Atender a sus necesidades especiales. que no significa so-
breprotegerlo ni aferrarnos a él. Trabajar con iluson por su
autonomia.

Cuidar su ocio y sus amistades de una manera activa, ayu-
darle atener un tiempo libre del que disfrute.

No evitar atoda costa que sufran por circunstanciasdelavi-
da. Eso significariasobreprotegerloscomo a seres indefen-
sos. Ayudarlos cuando llega € dolor para que puedan so-
breponerse, de esta manera maduraran. Si les evitamos €
dolor, serédn siempre nifos desvalidos.

No temer a futuro, a su vida adulta, a su madurez, ni a su
vidaafectivay sexual, ya que si nos da miedo, inconsciente-
mente la coartaremos, no le permitiremos con nuestro si-
lencioy nuestro «no pensar»conocer y enfrentar sus deseos
y neces dades.
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2.4. Actitudesmaduras

La pargja que resuelve favorablementela crisis de tener un hijo
con problemas, y lo incorpora con éxito en lafamiliay en lasocie-
dad, haavanzado un largo trecho en € camino de su maduracion.
En efecto:

a)

b)

c)

d)

g9)

Los padres adquieren una imagen positivade si mismos, se
sienten orgullosos de la tarea emprendida y del trabajo rea-
lizado con su hijo.

Aceptan con naturalidad y agradecimiento |os sentimientos
de compasion o privilegios que pueda tener € resto de la
gente hacia € nifio, pero explicando a la vez que hay que
tratarlo como a uno més.

Dentro de su escalade valores pierden importancia las pre-
ocupaciones normales de la vida y adquieren una mayor
madurez para resolver otras situaciones de crisis.

Tienen su propio criterio acercadel nifio y de su educacion,
ven sus logros y dificultades de una manera objetivay rea
lista.

No dependen de los profesionales, pero pueden aceptar de
buen grado la opinién de éstosy considerarla.

Siguen teniendo una vida personal y familiar satisfactoriay
disfrutan de ella.

Aceptan la deficienciamental, |o que podria significar ayu-
dar a otros casos aparecidos en la Comunidad, integrarseen
Asociaciones, aceptar a los amigos deficientes de su hijo,
etc.

Para acabar, quiero decir que nada de esto podremos conseguir
S no se establece d principio una relacion padres-hijo afectiva-
mente fuerte y segura.
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AUTONOMIA Y RESPONSABILIDAD )
DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD PSIQUICA

FEDERICO SAINZ DE ROBLES
Abogado (Madrid)
Presidente de Honor de FUTUMAD

I. La configuracion constitucional de la persona responde a
una tradicién muy consolidadadel pensamiento juridico. En él, €
signo distintivo de la persona es la titularidad de derechosy obli-
gacionesy, como consecuenciade gerciciode aguéllasy de cum-
plimiento de éstas, la asuncion de la correspondiente responsabili-
dad. Es & concepto que suministra e Codigo Civil —C.c.— y se
remontaformal mente d Derecho Romano; si bien en éste, como es
sabido, habia «seres humanos» que no alcanzaban € status de per-
sona. Exclusion inconcebibleen nuestro tiempo.

Segun d articulo 30 C.c., una vez desprendido del claustro ma
ternoy con viabilidad superior alasveinticuatro horas, todo ser hu-
mano es persona, sin que tenga ya sentido la exigenciade tener fi-
gura humana, y desde ese momento (y para agunos efectos,
inclusoantescomo preved art. 29 C.c.) es pleno titular de derechos
y obligaciones. Su dignidad y d libre desarrollo de la personalidad
estan bajo d amparo de la Constitucion. Ni por razon de naci-
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miento, raza, sexo, religion, opinidén o cualquier otra condicion o
circunstancia personal o social, puede introducirse cualquier dis-
criminacion que suponga la desigualdad ante la Ley (art. 14).

A partir delamayoriade edad, fijada hoy en los dieciochoafios,
alatitularidad de derechos se une la capacidad de gjercitarlos. No
es que la minoria de edad suponga en si ninguna clase de restric-
cion, sino que, partiendo de patrones empiricos, ciertamente con-
vencionales, se entiende que d sujeto, hasta cumplir los dieciocho
anos, carece de las condiciones necesarias para actuar en sus rela
ciones personaleso sociales en laforma éptima para ese desarrollo
de su personaidad, que también garantiza € articulo 10.1 de la
Constitucion. Consiguientemente, hasta que los cumpla, mante-
niendo la titularidad, necesita del concurso de otra persona que
pongalos derechos en gjercicio.

El sistemade |la mayoria de edad es, en cierto modo, automati-
CO; NO Se necesita ninguna declaracion especial para asumir la ca-
pacidad de obrar. Si partimos de este presupuesto genérico, y re-
cordamos que tampoco cabe introducir ninguna discriminacion
por razon de enfermedad, aunque la Constitucion no la incluya ex-
presamente, no sera dificil concluir que, cualesquieraque sean las
discapacidades que un sujeto sufra, su autonomiay su responsabi-
lidad son exactamente iguales que las de los demas.

El régimen se modifica cuando una persona determinada ha si-
do declarada incapaz.

II. No quiere ello decir que € Derecho que, entre otros as-
pectos, ha de proteger en sentido amplio las relaciones sociales,
seaindiferente ante los actos |levados a cabo por una persona con
deficiencia psiquica, que no ha sido declarada previamente inca
paz. Pocos ejemplos bastaran para que se comprendalo que quie-
ro decir.

La prestacion de consentimiento para contraer matrimonio re-
quiere una previa comprobacion por parte de la autoridad que de-
be recibirlo de que, en efecto, los contrayentes conocen perfecta-
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mente las finalidades y deberes del matrimonio y estan dispuestos
acumplirlas. Por tanto, si aquellaautoridad abrigaalgunaduda del
conocimientoy libertad delos contrayentes, se abstendra derecibir
su consentimiento, mientras no haya dictamen de facultativo que
lo avale (art. 56 C.c.).

Lo mismo sucede con respecto del testamento ante Notario. Si
éste tiene alguna duda sobre & conocimiento, libertad y decision
del testador para disponer de sus bienes, se abstendra de autorizar
d instrumento hasta que por un facultativosea corroborada su ple-
na capacidad.

Desde d punto de vista de las obligaciones, sucedelo propio: en
materia de contratos, @ consentimiento libre esuno de los requisi-
tosesencialesy la ausencia del mismo por miedo, violenciao frau-
dey también por falta de capacidad psiquica, puede determinar su
nulidad o anulabilidad. No es € caso de detenerse pormenorizada-
mente en esta compleja materia, que trata el C.c. en sus articu-
los 1261.1.°, 1263.2.°, 1264, 1300, 1302, 1304, habiendo de adver-
tirseque d término «incapaz», que en alguno de ellosse emplea, no
es equivalente a «legal mentei ncapacitado)).

Dd mismo modo, y sin salir del ambito negocial, las obligacio-
nes contraidas por un incapaz no pueden quedar sin € correspon-
diente sustrato de responsabilidad. El Derecho no consiente que €l
incapaz reciba un beneficio injusto y determina la responsabilidad
deagué, eso sf, a hacer efectiva s6lo sobre sus bienesy hastalame-
didadd beneficio obtenido. No hay ni quédecir que tampoco quien
contrata con un incapaz a sabiendas, puede beneficiarsede esa po-
sicion, en cierto modo de supremacia.

Cuando se trata de responsabilidad por culpa o negligencia, en
el campo civil, se produce la misma exigibilidad respecto de los
bienes. Pero, en el &mbito penal, dondelaresponsabilidad por lain-
fraccion es personal, la comprobacién de la incapacidad por parte
del Juez sentenciador determinara la aplicacion de una atenuante
0 una eximente. El tratamiento que, en ambos supuestos, se aplica
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a condenado no es aceptable para e disminuido psiquico dada la
indefinicién del articulo 101 del Cédigo Penal.

Detodo €llo, sesiguelagran dificultad que &l ordenamiento pre-
senta para reaccionar contra actos llevados a cabo por personas
mayoresde edad que padecen unadeficiencia psiquica, peroquesin
embargo, no han sido incapacitadas previamente.

No podemosterminar estas notas introductorias sin poner de re-
lieve algo que, afortunadamente, se ha convertido ya en un lugar
comun, a saber, que laincapacitacion no es un estigmadegradante
parala persona, sino una auténtica medidade proteccion. Loscri-
terios, hoy igualmente tdpicos, segun los cualesa la plena libertad
de la persona corresponde la plena responsabilidad por sus actos,
deben jugar igualmente respecto de los incapaces, precisamente
para reconocer a éstos la plena autonomia y la integra considera-
cidn que como personas les corresponde.

Desgraciadamente,lavoz «incapacitacion»no es af ortunada pa
radesvanecer talesfantasmas. El rechazo inicial delos parientesde
|a personaafectada para utilizar este instrumento legal obedece, en
muy buena parte, a estaimpresion degradante. Hay que reconocer
gue hasta ahora nadie ha sido capaz de encontrar un sinébnimo me-
dianamente aceptable, bien que todo & mundo esté convencido de
que en € fondo se trata de una indispensable medida protectorade
la persona que sufre una verdadera desventaja psiquica

En un recientetrabajo, que hadirigidoy coordinado € profesor
Seoane Rodriguez y cuyo subtitulo es suficientemente expresivo
(Haciaun estatuto juridico de la personacon retraso mental),se pro-
ponelareconsideracion del término que nos ocupay su sustitucion
por € de recapacitacion’. Los fundamentos de esta propuesta, no
me corresponde exponerlos en este momento. Me limito a tomar
nota de una iniciativaque considero, por lo pronto, enormemente
expresiva, puesto que partiendo de que la persona con retraso men-

SeoaNE RobRIGUEZ, J. A. (coord.), Derechoy retraso mental. Hacia un estatuto
juniico de la persona con retraso mental, Fundacion Paideia, A Corufia, 1999.

148



tal, antes de la declaracion judicia correspondiente, tiene ya un
cierto déficit connatural para e gobierno de su personay, sobre to-
do, paralas relaciones con los demas, |0 que en realidad llevaa ca-
bo lasentencia esla definicion del verdaderostatus civil, a partir de
la cual lo que d interesado ha adquirido es, por llamarlo asi provi-
sionalmente, una carta de naturaleza absolutamente individual e
intransferible. Como he adelantado, no puede decirse que, antes de
laincapacitacion, d sujeto afectado por unadeficienciamental fue-
ra plenamente capaz, sino que muchos de sus actos, singularmen-
te los que requieren la prestaci 6n de consentimiento, quedaban en-
sombrecidos por la duda permanente sobre su eficacia, tantoen lo
que se refiere a ella misma, como a sus relacionescon los demas;
ni qué decir tiene, a su responsabilidad, tanto en la esfera privada
como en la penal. Ad pues, aunque solo supusiera este efecto clari-
ficador, con caracter general y previo, lavoz recapacitacion habria
de adoptarse.

III. La sentencia que declara la incapacidad de una persona
declara, alavez, |0 que ésta puede hacer por si mismay lo que ne-
cesitad concurso de otras personas: tutor, o padres con la patria
potestad prorrogada.

Desde un punto de vista estrictamente legal, no hay inconve-
niente alguno en que € Juez detalle dichos actos, sobre todo cuan-
do se trata de incapacitaciones no plenas; sin embargo, no conozco
ninguna sentencia que se haya pronunciado sobre determinados
actos que podemos catalogar como «personalisimos». Aludiré,
puesto que se trata de cuestiones auténticamente vitales para la
existencia personal y su dignoy libre desarrollo, ad matrimonio, d
testamento y a la esterilizacion.

A los dos primeros me referi méas arriba para explicar como su-
ceden las cosas cuando, existiendo una auténtica discapacidad psi-
quica, no hay sin embargo previadeclaracion de incapacidad. Aho-
ra quiero retomar estos actos precisamente desde la esfera de un
incapacitado. Es evidente que mediando una sentencia de incapa-

149



citacion, sobre todo si, como digo es plena, serd muy dificil encon-
trar un Juez o Alcade que autorice un matrimonio, o un Notario
gue asienta a otorgar testamento. Aqui se me podria objetar que la
incapacitacion opera como estigma o descalificacion. No es asi, y
bastarecordar cuanto arribase dijo paracomprobar que, contralas
apariencias, es menos traumatico para € sujeto saber lo que no
puede hacer, que no verse ante una negativade la autoridad ante €
acto concreto de que se trata.

Mirando las cosas desde otra perspectiva, hay que advertir que
tanto para contraer matrimonio como para otorgar testamento, el
Derecho exige con carécter general, por lo pronto, requisitos de
edad, pero también de capacidad, incluso fisica, como cuando tra-
ta de testar un ciego o un sordomudo, aunque no tengan, Ni UNOS
ni otros, ninguna discapacidad psiquica.

En lo que concierneal matrimonio, no puedeolvidarseque, a di-
ferenciadd testamento, no es un acto que se agoteen la prestacion
del consentimiento, sino queinaugura lavidaen comin de dos per-
sonas con cierta vocacion de permanencia, y éstaeslarealidad que
el Derecho debe afrontar. No corresponde a quien ha sido llamado
aeste foro por su condicion de jurista entrar en aspectos que mas
bien conciernen alaéticay aotras disciplinasconexas con ella. Pe-
ro esta perspectiva arroja mucha luz sobre la cuestion puramente
legd: por gemplo, € derecho de los descendientes a contar con
unos padres «normales»,|as posibilidadesque la pargjatiene para
emprender una vida en comun (econdémicasy no economicas) Y,
por encima de todo €ello, e conocimiento que tienen de las obliga
ciones y responsabilidades del estado que van a asumir —pues
de estado en sentido técnico se trata—, es suficiente para garanti-
zar la prestacion del consentimiento. No quiero decir que la sen-
tencia de incapacitacion resuelva todos estos problemas, pero si
que, de haber sido dictada con pleno conocimiento de la realidad
del sujeto, puede arrojar mucha luz sobre este problema.

Tampoco quiero eludir una posiblesituacion perfectamentesus-
ceptiblede darse en larealidad. Si, como antesdije, lasentencia de
incapacitacion es permanentemente reversible, no puede olvidarse
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quelalentitud delos procesosjudiciales, unasveces, y otrasla desi-
dia o ignorancia de quienes deben promover la rectificacion, puede
ocasionar desgjustes serios con larealidad y darse e caso de que la
persona incapacitada adquiera plena capacidad para otorgar con-
sentimiento matrimonial.

En otro orden de cosas, ya d mas que centenario Codigo civil
prevéla plenaeficaciay validez del testamento otorgado por € «lo-
co»en intervalolucido. Laobjecionvade suyo, primero porque, co-
Mo ya apunté, e testamento es un acto de tracto Unico que se ago-
ta en si mismo, y segundo, porque se trata de un instrumento
permanentemente revocable por la sola voluntad del testador.

Lo que antecede pretende dar cuenta de que, a pesar de quelos
instrumentos legales son buenos, en si mismos, resultan siempre
insuficientes. La realidad va por delante del Derecho, como es sa-
bido; pero, y esto eslo que aquf interesa, va por delante del legida
dor. No tiene por qué ir respecto de los aplicadores del Derecho. Y
S en esta trabajosa y ardua carrera, apenas comenzada, para con-
seguir que los discapacitados psiquicosal cancen su plenacategoria
de personas, ha producido algun fruto tangible, es precisamente,
que la conciencia socia se haya percatado de la inmensa trascen-
denciade una proclamacion general, en nuestro ordenamiento, con
rango constitucional.

IV. Veamos, por ultimo, & tema de la esterilizacion. Forzosa
mente he de remitirme al trabajo que redacté parad SeminarioIn-
terdisciplinar celebrado en Cérdoba en 1997, organizado conjunta
mente por la Universidad Pontificia Comillasy la Asociacion para
la Promocion del Minusvaido (PROMI)>.

Sin embargo, no quedaria completa mi exposicion en esta Se-
gunda Conferencia Nacional sobre Sexualidad y Personas con Dis-

¢ Samnz pe RosLEs, . C., «Procreaciény deficiencia mental: el problema Ctico
y juridico de la esterilizacion de incapaces)).en Garo, J.; AMOR, J. R. (eds.), Matri-
monio y deficiencia mental, Universidad Pontificia Comillas y PROMI, Madrid,
1997. nn. 213-270.

151



capacidad Psiquica sin resumir brevementemi punto de vistasobre
esta cuestion, habida cuenta, sobre todo, de que en € coloquio que
siguidé a mi intervencion parecid concentrar las mayores preocupa
ciones del auditorio.

Td como viene regulada la esterilizacionen d articulo 156 del
actual Caédigo Penal, hay que admitir que se dan todaslas garantias
necesarias para que la resolucion del Juez autorizando —o de-
negando— tal posibilidad, redundesiempreen d mayor interés del
incapacitado. Es este «mayor interés»e Unico criterio determinan-
tedelaresolucion judicial; y también @ Unico legitimo. Lo que nos
lleva a advertir dos cosas, por otra parte obvias: que la esteriliza-
cion, lgos de constituir una agresion contra la persona que padece
deficienciamental, esel Unico modo de que ésta realice plenamen-
te su libertad sexual; consiguientemente, quedan igualmente ga
rantizados los derechos de una posible descendencia a contar con
padres «normales»}y, por € anverso, queda excluidatoda posibili-
dad de que, mediante ese instrumento, se cubrala responsabilidad
o la «comodidad»de padresy tutores.

Debe insistirse mucho en que la esterilizacion,como toda medi-
da restrictiva de la autonomia de la persona, es un ultimo instru-
mento; al que, desde luego, no es necesario acudir. Y hay que dar
por descontadoquesi lacienciaadmite medios de esterilizacion re-
versible~son éstosy no otros los que habran de ser adoptados. En
resumen, medida Ultima, lo menos dafiosa posible y siempre mi-
rando laautonomiay libertad del incapacitado.

152



:DERECHO A TENER HIJOS?

PauLiNOo Az0a
FEAPS

El tema que se nos propone en esta mesaredonda me pareceque
es un temasembrado de minasy a que hay que asomarse con una
gran cautela. En todo caso, me van a permitir que en mi interven-
cion intente dgjar encima de la mesa mas dudas que certezas, por-
que en este asunto, de las primeras tengo muchas mientras que de
las segundas no tengo practicamente ninguna.

Entrando en materia sobrelaformulacion delo que seriala pre-
gunta—d derecho de las personas con deficienciamental a tener
hijos— me gustaria hacer dos precisiones previas.

En primer lugar, y lo ha dicho antes Federico Sainz de Robles,
este es un tema a que sblo cabe asomarse desde una perspectiva
casuistica y absolutamente individualizada, y lo digo porque creo
que hay asuntos en los que existe una cierta tendencia o unacierta
deformacion profesional a enunciarlos de manera genérica —los
deficientes mentales, las personas con deficiencia mentd —, v, al
hacerlo de esa manera, estauos negandoles algo basico, que es su
dimensién personal, para considerarlos como parte integrante de
un todo méas o menos polimorfo.
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En segundo lugar, debo decir que no he encontrado en los textos
gue he podido mangjar, preparando esta breve i ntervencion, ningu-
no en € que se configured derecho a tener hijos.

La Declaracién Universa de los Derechos Humanos, por € emplo,
hace referenciaa derecho a casarsey a fundar una familia pero no
mencionaexplicitamente d derecho a tener hijos. La propia Consti-
tucion Espafiolaaludeala proteccionintegral delafamiliay alaobli-
gacion de los poderes publicos de asegurar esa proteccion, pero tam-
poco menciona ese derecho. En todo caso nunca podra considerarse
d derecho a tener hijos, aun en d supuesto de que lo admitiéramos
en términos coloquiales, como s fuera un derecho colectivo de las
personas con retraso mental, sino que siempre habria que conside-
rarlo desde la perspectivaindividual ala que me vengo refiriendo.

La paternidad/maternidad de las personas con retraso mental
requiere un triple enfogue en funcion de:

— Ladescendenciade la pareja-los hijos.
— La propia pargjalos padres.
— El entorno-los apoyos.

1. LA DESCENDENCIA DE LA PAREJA-LOSHIJOS

En relacion con la descendencia, me parece necesario mencionar
d conflicto de derechos que se produce y que se puede formular en
términos de que a derecho de una personacon retraso mental ate-
ner un hijo se contrapone d derecho de ese hijo a no tener un padre
0 una madre con retraso mental. Desde mi punto de vista, debe pre-
valecer d derecho del hijo a no tener un padre con retraso mental.

El segundo aspecto a considerar, desde la Optica de los hijos, se
traduce en la pregunta: ¢quién los va educar?, jcuantos hijos estén
siendo educados por los abuelos o incluso por terceras personas?
Hace unos dias mefacilitaban una experienciade un Centrode Ma
drid en donde hay 16 parejas que tienen hijos, y en todas ellas pre-
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dominan las mismas situaciones, que pueden resumirse en quelos
abuel os estan adoptando € papel de los padres, los educan segun
Sus propioscriterios, no segun loscriteriosdela propiapareja, ape-
nas dejan opinar alos padres sobre sus hijosy, en d fondo, lagran
preocupaci 6n de esos abuel 0s es que sus hijos con retraso mental
conserven d empleo porgque de los nietos ya se ocupan €los.

Un tercer aspecto a considerar es como vive d hijoo como llega
avivir d hijolarealidad de tener un padre o una madre con retra-
so mental, retraso oficialmente reconocido por las correspondien-
tes instituciones publicas.

Leia estos dias un articul o de una revistaamericana que se titu-
la «/Amandoy odiando a mi madre deficiente mental», escrito por
una mujer ya mayor, cuya madre era una personacon retraso men-
tal, que termina diciendo: "Mi conclusion es que la situacion esta
cargadade ambivalencia, porque mis actual esinteraccionescon mi
madre estdn moldeadas por un pasado en d que mi madrea mis-
mo tiempo me abandonaba y me protegfa”."'

No sé s tenemos suficientesexperienciasy espero que alo largo
de otras exposicionesy, en todo caso en d debate, podamos cono-
cer situaciones que puedan dar respuesta a esta pregunta que me
parece preocupante y es la vivenciade propio hijo sobre la situa-
cion de la deficienciamental de sus padres.

2. LA PROPIA PAREJA-LOSPADRES

Un segundo punto de reflexion nos lleva a plantear hasta qué
punto d hecho de tener un hijo responde a un proyecto de vida
compartido con otra personay, en consecuencia, a pensar S una
pargjade personascon retraso mental que quieretener un hijo, tie-
ne un proyecto de viday es capaz de percibir lo que eso supone.

Carol Rambo Ronai: «On loving and hating my mentally retardad mo-
ther», Mental Retardation, vol. 35, nim. 6, pags. 417-432, diciembre 1997.
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No parece que pueda defenderse a ultranza e derecho a procrear
(ya hemos visto que ninguna declaracion lo ampara) si no es bajo
unos determinados supuestos que habra que analizar caso por ca-
so. Tampoco parece defendible que un hijo deba o pueda cumplir
la funcion terapéutica de equilibrar unavida en pareja, tanto si és-
ta tiene retraso mental como si no.

3. EL ENTORNO-LOSAPOYOS

En tercer lugar, hay que mencionar las posibilidades de apoyo
que puede brindar € entorno. Si algo hay de novedoso en  mun-
do de la deficiencia mental en este momento, es que la considera
cion dela personacon retraso mental no estd basada, Unicao prin-
cipamente, en sus propias aptitudes sino, sobre todo, en las
necesi dadesde apoyo que pueda tener. Adl, es posible encontrar di-
ferentes situaciones en las que, alo mejor, mediante unos determi-
nados apoyos se puede hacer viable la existencia de un hijo en d
marco de una parejade padres con deficienciamental. También en
este caso existen algunos riesgos que es preciso poner de relieve.

Por una parte, existe € riesgo de que se institucionalicela situa-
cion, esdecir, que se forme unaespecie de nicleo de convivenciade
parejas con sus hijos y que esta situacion se mueva bagjo unos pa-
rdmetros demasiados institucionalizados, con d peligro de que ese
hijo acabe siendo, ademéas, hijo delainstitucion, en lugar de ser hi-
jo de sus padresy vivir en € seno de su familia.

También existe €l riesgo de la sobreproteccion, de manera que,
precisamente porgue tiene los padres como los tiene, lainstitucion
o € entorno que pueda estar apoyando ese nucleo sobreproteja de
manera excesivaal hijo que ha podido tener esafamilia.

Finalmente, me parece que también habra que tener en cuenta
como van a vivir los amigosdel o delos hijos d llegar ala adoles-
cencia, €l hecho a que antes me referiade que su amigo tiene unos
padres que tienen retraso mental. Si se aborda esta cuestion, sera
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necesario tener en cuenta que d circulo de los amigos puede con-
formar un elemento de apoyo insustituible. Por d contrario, tam-
bién puede constituir una barrera infranqueable para que € hijo
pueda vivir con razonable normalidad |a deficiencia mental de sus
padres.

En su conferencia, que ha precedido a esta mesaredonda, D. Fe-
derico Sainz de Robles, entre otros temas, ha hecho referenciaala
esterilizacion. Por tanto, no voy a entrar en este tema, después de
la descripciéon magistral que acabamos de escuchar. Si quiero hacer
mencion a lo que ha supuesto la modificacion del Cédigo Penal.

A FEAPS, como organizacion, le ha costado muchas discusiones
y algunos enfrentamientos por & hecho de haber apoyado en laan-
terior reforma del Codigo Penal, la inclusion del articulo que des-
penalizaba los supuestos de esterilizacion, porque desde una pos-
tura, en mi opinion, excesivamente simplista quienes nos
denostaban por haber apoyado esa reforma defendian |a necesidad
de educar ala sociedad, algo con |o que todos estamos de acuerdo.

Pero ocurre que, mientras|a sociedad se educa, hay una seriede
supuestos a los que hay que intentar dar una salida de la manera
maés racional posible. Al propio tiempo, no parece que la mera des-
penalizacion deba ser considerada como una panacea. En todo ca
so puede ser un instrumento que facilite o tienda a facilitar una se-
xualidad mas plena por parte de las personas con retraso mental o
que evite situaciones dificiles.

Por eso, entendemos que la anterior reforma del Codigo Penal
fue un avance considerable, y como se acaba de manifestar, la Ulti-
ma reforma o es todavia mas, porque hace referencia a ago tan
importante como es e mejor interés del incapaz, objetivo que con-
tribuyey coincide con la mision de nuestro movimientoasociativo,
que es mejorar las condiciones de vida de las personas con retraso
mental y de sus familias.

157



LAS PERSONAS CON DEFICIENCA MENTAL,
¢TIENEN DERECHO A TENER HIJOS?

Jost RAMON AMOR Pan
Profesor de Bioética en las Universidades
Pontificia Comillasy Rey Juan Carlos (Madrid)

Las personas con deficiencia mental son capaces de convivir es-
tablementecon otra personay de asumir las responsabilidadespro-
pias dd matrimonio. Queda por analizar d tema de |la descenden-
cia. En una perspectivaglobal de la sexualidad no se puede obviar
esta cuestion, aun cuando lasexualidad sea un valor en si mismay
no = la puede entender solo en funcidn de la reproduccion. ¢Esta
d retrasado mental preparado para la paternidad? ¢Puede atender
ala crianzade sus hijos no sélo materialmente, sino en las esferas
afectivasy emocionalesy de estimul oseducativos? ;Qué ocurre con
los hijos cuando perciben que su padre/madre tienen la etiquetaso-
cial de tontos?Cuando una madre deficiente mental desea tener su
hijo, ¢stenemos derecho a cederlo en adopcion, o debemostutelar la
situacion y hasta donde?

La decision de tener un hijo es un asunto que afecta sobre todo
ala parga. Sin embargo, no dga de ser un asunto que concierne
también a la sociedad en su conjunto; en d caso de los retrasados
mental es, este factor alcanza un mayor relieve, porque estas perso-
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nas necesitan en un grado mas elevado de las mediacionessociales
para d desarrollo de su vida cotidiana. Por otra parte, tampoco
puede dejarse de lado la situacion en laque  nuevo ser vaa venir
alavida, en € sentido de que ese entorno debierareunir unas con-
dicionesfavorables para d desarrollodelas potencialidadesdd in-
dividuo, que es o que se esconde bgjo la expresion genérica de los
derechosdd futuro hijo.

El debate sobre & desarrollo de la sexualidad del deficiente
mental, sobre su libertad sexual y su acceso a matrimonio giraen
gran medidaalrededor del temadelos hijosy, en concreto, se alu-
deinsistentemente ala necesidad de un control dela natalidad pa-
ra prevenir un embarazo no deseado y, sobre todo, la discusion se
polarizacon excesivafrecuenciaen d temade la esterilizacion. El
punto critico de este debate se centra en la proteccion lega indis-
pensable para que las medidas restrictivas que se puedan-adoptar
sean realmente en beneficio del sujeto y no una imposicion satis
factoriay tranquilizadora de los padres y de la sociedad.

1. SIGNIFICADOY VALOR DE LA PROCREACION HUMANA

La sexualidad humana es mucho mas que su significado procrea-
dor. Mientras que en los animales hay que decir que sexualidad y
procreacion son dos caras de la misma moneday que generalmen-
te s6lo hay copulacion cuando existe posibilidad de reproduccion,
la sexualidad humana comporta una multitud de significados que
van mucho més alla de esa dimensién de fecundidad, siendo mu-
cho més ductil y compleja, dejando en manos de la libertad delos
individuossu orientacion y su destino. A travésde la sexuaidad se
expresa todo un mundo de valores afectivos, emotivos, interperso-
nales, que la sittan en un plano cualitativamentedistinto a de la
sexualidad animal.

La tradicion judeocristiana ha apreciado de modo particular la
vidaque sedaatravésde matrimonio, hasta tal punto que la este-
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rilidad eraconsiderada un gran mal ysignodelamaldiciény € cas-
tigo de Dios, de forma que durante siglos se ha insistido de mane-
racasi exclusvaen la primaciade la procreacion como valor basi-
co de la sexualidad. Esta doctrina quedd recogida en d Codigo de
Derecho Candnico de 1917: «La procreacion y la educacion de la
proleesd fin primario del matrimonio; laayuda mutuay € reme-
dio de la concupiscenciaes su fin secundario» (c. 1013). Todos|os
autores coinciden en subrayar  enorme papel que desempefio San
Agustin en laelaboracion de esta doctrina. Su tesisse repitede ma-
nera constante: la procreacion de los hijos eslarazon natural y le-
gitimadel matrimonio y aquel que vamas alla de esta necesidad no
obedece yaalainteligencia, sino ala pasion, y constituyea menos
una falta venial. Esta idea, conjugada con otros factores (estoicis-
Mo, gnosticismo), dio origen a toda una serie de comprensionesin-
completas sobre d sentido de la fecundidad humana, de marcado
caracter rigorista: como justificacion del matrimonio; como justifi-
cacion o excusade laintimidad conyugal; como d fin primario del
matrimonio.

Todas esas explicacionesentienden que d hecho sexual humano
«esta en funcion de» otrarealidad, que eslaque realmentetieneen-
tidad por si misma y justificadl matrimonio y la intimidad conyu-
gal. Frente a estas formas incompletas de entender la fecundidad
humana, una compresion personalista del matrimonio y de la fa
milia ofrece una vision de la procreacion como consecuenciade la
conyugalidad. La valoraciondelavidaconyugal no se regulapor su
significado procreador, sino por la calidad de su amor.

Los hijosson una parte sobresalientedel matrimonio, peronolo
son todo. No puede mantenerse por més tiempo la identificacion
entre matrimonio y familia. Los matrimonios que, a pesar de no te-
ner hijos, llevan unavidaconyugal armoénicay feliz, son una mues-
trade que lafecundidad no se manifiestaexclusivamenteen los hi-
jos. Por esta razon, los conyuges que no pueden tener hijos en
absoluto debieran infravalorar o despreciar su union, que esun va
lor excelsoen si misma, y deberan orientar su amor haciaotrasfor-
mas de oblatividad. De ahi que resulte totalmente injusto calificar
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como una realidad fncompletaa un matrimonio sin descendencia,
puesaunque no tengahijos, el matrimonio permaneceintacto en su
realidad maés profunda y efectivamenteenriquecedor, tanto paralos
conyuges como para la sociedad.

2. «DERECHOS» DEL FUTURO HIJO

El hijo es algo a lo que se puede aspirar, pero no se ostenta so-
bre esa realidad un poder o un sefiorio inmediato y absoluto. Ha-
bria que afirmar que no existe un derecho subjetivo al hijo que atri-
buya a su titular la posibilidad de exigir a todos los restantes
miembros de la colectividad € respeto y promocién de tal derecho.
La descendencia es un objetivo que no puede pretenderse a toda
costa. La gratuidad esla cualidad que, més que ninguna otra, ade-
cua € acto de procrear ala naturaleza de su objeto: la persona del
hijo. S se admitiese un derecho a procrear, de inmediato surgirian
losinterrogantes. ¢Quién seriad titular de ese derecho?¢Cual essu
contenido y su alcance? ¢Serfa exigible € derecho a tener hijos?
¢Ante quién tendria que hacerse valer? Seamos conscientes que €
hijo seria e objeto del derecho. Sin embargo, € hijo es una perso-
na que por su propia dignidad no puede ser objeto porque él es un
fin en si mismo. Como dice Savater, «ser padres no es ser propie-
tarios de los hijos ni éstos son un objeto mas que se ofrece en
mostrador. VVolvamos a |0s vigjos planteamientos kantianos: o que
deben querer los padres esal hijo como fin en si mismo»'.

No existe un derecho ala procreacion; si existe, por € contrario,
un derecho alas condiciones que hagan posible que d gerciciode
la procreacion constituya un proceso humano y humanizador, de
donde se deduce la obligacion de contribuir eficazmenteal progre-
so del matrimonio y de la familia, haciendo posible |a realizacion
de una procreaci on responsable. Aun admitiendo quela paternidad
fuera necesaria para € desarrollo integral de los conyuges, habria

' Smarer, E, El Pafs, 16 de febrerode 1997, p. 3.
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gue reconocer que frente a ese derecho se antepondria siempre, en
un recto principio de jerarquia de valores, |os «derechos» del futu-
ro hijo, puesto que seria la parte mas débil de esta relacion. Se de-
be imponer d interés del proyectado hijo a los intereses de los po-
sibles progenitores. En este orden de cosas, nos parece reprobable
hablar s6lo desde |a perspectiva de los derechos de la pargja, por
muy legitimos que estos sean, sin aludir a sus correlativos deberes
y sin tener en cuenta suficientemente e bienestar del ansiado des-
cendiente.

Laprincipal exigenciaéticaesd valor quetieneensi € hijo que
se desea. El respeto de la alteridad implica evitar cualquier instru-
mentalizacion del futuro ser. El acto de procrear, siendo gratuito,
no subordina, no instrumentaliza, la condicion personal del nuevo
ser [lamado a la vida: cualquier clase de servidumbre en esta rela-
cion lleva a un descenso de humanidad. El hijo no es un bien Util
gue sirve para satisfacer determinadas necesidades de los indivi-
duos o de la pareja. La gratuidad y no la utilidad es la ley de la
transmision de la vida humana. Por eso, la pareja debe ser cons-
ciente de laeminente dignidad del hijoy adecuar su conducta a esa
realidad. En realidad, d legitimo deseo de un hijo no puede'ser in-
terpretado como una especie de derecho a hijo que debe ser satis-
fecho a toda costa, pues ello significaria tratarlo como una cosa.

El bien del hijo debe dar el sentido principal atodoslosdilemas
gque pueda plantear la fecundidad humana. Asistimos hoy alo que
se podriallamar unaculturay moral del deseo, en virtud de la cual
lo que sedesea ardiente e irresistiblemente se impone de forma ab-
soluta y legitima modos de conducta, es decir, se intenta conseguir
a cualquier precio. Al hablar del deseo, se esta hablando de la sa-
tisfaccion, y € discurso que se presenta trata normalmente de al-
guien que necesitaalgo y |o busca, encuentra lo que necesitabay al-
canza satisfaccion. El deseo puede derivar en obcecacion y
convertirse en enajenacion existencial. Debeinsistirseen que € hi-
jo no puede ser buscado para llenar ningln vacio de nuestra vida,
no puede ser utilizado para encontrar reconocimiento social o pa-
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raimitar roles, sino que habra de ser amado y deseado por si mis-
mo. Recuérdesed texto de Kant:

«El hombre, y en general todo ser racional, existe como
fin en si mismo, no s6lo como medio para usos cualesquiera
de esta o aquellavoluntad; debe en todas sus acciones, no so-
lolasdirigidasasi mismo, sino las dirigidasalos demas se-
res racionales, ser considerado siempre a mismo tiempo co-
mo fin» 2

Por otra parte, no es suficiente con traer hijos a mundo, sino
gque setrata deformar seres humanos. Ser padre es mucho masque
tener hijos. es cuidar y estimular € crecimiento de todas las di-
mensionesde los hijos, no sélo lafisicay corporal, no sdlo lainte-
lectual, también laafectiva, espiritual y religiosa. Los padres deben
ser capaces de responder a estas exigencias, atentos a desarrollar
todas las virtualidades de su hijo, que pide desarrollarse en todas
esas direcciones. Los hijos no solo son un don parala pargja, sino
gue son también una tarea, una responsabilidad que en no pocos
momentosresultara ser unadificil y pesadacarga. Por eso, antes de
embarcarse en laaventura de tener un hijo, hay que examinar si de
verdad se esta en disposicionde traerlo alavidacon un minimo de
garantias. No se trata de pretender unas circunstancias absol uta-
mente ideales, sino tan solo de que existan las caracteristicas que
hagan viable a priori la crianza y desarrollo Optimos del nuevo ser.
Setratadeguardar unacierta proporcionalidad entrelo que se pre-
tende y nuestras actual es disposiciones, con sentido comun y equi-
dad. No me parece aceptable la posicion de quienes procrean sin
haber examinado antes si pueden atender adecuadamente a sus hi-
jos. Este examen debe ser hoy mas cuidadoso que en € pasado,
pues hay que ser capaces de proveer a muchos hechosy situaciones
ignoradosen € pasado.

? Kanr, |, Fundamentacién de la metaffsicade las costumbres, p. 83.
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3. PATERNIDAD RESPONSABLE

La responsabilidad de | os padres hacia sus hijos no termina con
los primeros afos de crianza sino que se extiende mésall4, con ca-
racteristicasy formasdiversas segun lascircunstancias. Con laidea
de ((paternidadresponsable» se pretende afirmar que este campo
tan intimo e importante de la vida humana ha de conducirse por
medio de decisiones sensatas, razonables, en un climadeamor y li-
bertad. Todas|as esferasde la vida del ser humano deben estar ba-
jod signodelaprudenciay laresponsabilidady no existe razén al-
guna para excluir de esta exigenciala reproduccion.

La paternidad responsable supone prestar atencion a las condi-
ciones fisicas, econdmicas, psicol 6gicasy sociales que envuelven €
acto de procrear. Una decision ponderada puede significar tanto
traer un nuevo ser alavida, como tenerlo en otro momento o no te-
ner un hijo. No es, por consiguiente, un concepto solo cuantitativo,
sino eminentemente cualitativo. No es una decision prima fade
egoista y calculadora, sino que esta movida por razones morales
que la justifican. Por otra parte, destacar d papel insustituible de
|os esposos en este campo no equivaleaafirmar su soledad en lato-
ma de estas decisiones. Los conyugestienen derecho a confiar y pe-
dir laayuda de la sociedad en orden a la mayor libertad y respon-
sabilidad posibles de las propias opciones.

A la sociedad corresponde, a través de diversos serviciosy per-
sonas, la obligacién de prestar esa ayuda, suministrando la infor-
macion y los medios necesarios. Debemos ser conscientes de esta
obligacion para asistir a las personas con deficiencia mental y
acompanarlas en la que debe ser una decision libre, basada en ra-
zones proporcionadas, informada y responsable, en materia de es-
paciamiento o limitacion de los nacimientos. Estas decisiones se
toman con bastante espontaneidad en la mayor parte de la pargjas,
sin necesidad de calculos complicados ni de reflexiones prolonga-
dasy dificiles. Pero las decisiones no resultan tan transparentes en
e caso de una pareja de deficientes mentales, por o que precisan
en mayor medidad apoyo de los demas.
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El deseo de tener' un hijo esen si mismo buenoy justo, en cuan-
to manifiesta la vocacion natural de los conyuges a la fecundidad;
sin embargo, los deseos y aspiraciones no pueden ser equiparados
alos derechos. Lo que ha de ser reconocido, en cambio, esd dere-
cho de un nifio a nacer de un acto de amor de sus padres, asi como
e de no ser expuesto a un riesgo desproporcionado de unas condi-
ciones de vidainsuficientesque pongan en grave peligro su integri-
dad fisicao psicol6gica

«El nifio, parad plenoy armonioso desarrollo de su per-
sonalidad, debe crecer en d seno de la familia, en un am-
biente de felicidad, amor y comprension (...) El nifio, por su
faltade madurez fisicay mental, necesita protecciony cuida
dos especiales, incluso la debida proteccionlegal, tanto antes
como despuésdel nacimiento(...) En todas las medidas con-
cernientesa los nifios, que tomen lasinstituciones publicaso
privadas de bienestar socidl, los tribunales, las autoridades
administrativas o los 6rganos legidativos, una consideracion
primordial alaque seatenderaserad interéssuperior dd ni-
fio»?,

Pueden darse razones para no tener mas hijos, eincluso parare-
nunciar ad comienzo del matrimonio a deseo de tener hijos. Pero
de ahi no se sigue que estas personas tengan que renunciar alavi-
da matrimonial y familiar. Pueden ser esposos amantesy fieles, y
su amor mutuo puede hacer mucho bien a sus contemporaneos. Lo
esencia es que un hijo no puede ser fruto solamente de un deseo,
de un caprichoo de uninstinto, sino de una opcion librey, por tan-
to, responsable. El mero voluntarismo es siempre insuficientey, a
menudo, resulta perjudicial. Hay que poner en & centro de la deci-
sién sobre la conveniencia o no de engendrar € bien mismo dd
nasciturus.

«Desgraciadamente, sobre este punto d pensamiento ca-
tdlico esta frecuentemente equivocado,como s lalglesiasos

3 ONU, Convencion sobre los derechos del nifio, de 20 de noviembre de
1989, Preambuloy articulo 3.1.
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tuviese una ideologia de la fecundidad a ultranza, estimulan-
do alos conyuges a procrear sin discernimiento alguno y sin
proyecto. Pero basta una atenta lectura de los pronuncia-
mientos del Magisterio para constatar que no es asi. En rea
lidad, en la generacion de lavida, |os esposos realizan unade
las dimensiones més altas de su vocacion: son colaboradores
de Dios. Precisamente por eso estan obligadosa un compor-
tamiento extremadamente responsable. A la hora de decidir
s quieren generar o no, deben dejarse guiar no por € egois-
mo ni por la ligereza, sino por una generosidad prudente y
consciente que valore las posibilidadesy las circunstancias, y
sobre todo que sepa poner en € centro @ bien mismo del nas-
citurus. Por tanto, cuando existen motivos para no procrear,
ésta es una opcién no solo licita, sino que podria ser obliga
toria»*.

4. ¢DEBEN TENER HIJOS LAS PERSONAS
CON DEFICIENCIA MENTAL?

S bien una pareja de deficientesmental es puede desear tener un
hijo, hay que examinar si de verdad estan en situacion de traer res-
ponsablemente un nuevo ser a mundo. Tanto 0 més que las legiti-
mas aspiraciones de los posibles progenitores, hay que tener en
cuenta e derecho basicode todo ser humano avenir alavidaenlas
mejores circunstancias posibles. La atencidn a las necesidades de
los nacidos es un deber fundamental de lafamiliay de la comuni-
dad humana en su conjunto.

El principio Ctico de la responsabilidad se ha convertido hoy
en dia en una de las categorias morales mas importantes, en una
sociedad que debe abordar problemas extraordinariamente com-
plgjos, en donde entran en conflicto bienes, valores, intereses y
exigencias de muchas personas y grupos sociales. Se insiste en

* Juan PaBLo T1, «Angelus del 17-7-1994», Ecclesia 2696-2697 (1994) 19.
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que estamos obligados a hacer |o posible para que nuestros des-
cendientes tengan los medios para una progresiva calidad de vi-
da, mejor que la nuestra, y a que, como minimo, no queden en
una situacién peor que la actual como consecuencia de nuestras
acciones. La sociedad esta, por tanto, legitimada para tutelar
esos intereses de los que aun no han nacido en aras del bien co-
mun.

La situacion de las personas con retraso mental presenta toda-
via no pocas carencias y puede seguir siendo calificada como de
amplia marginacion. Su existencia se desarrolla dentro de un
mundo frecuentemente extrafio e incluso hostil a la mera presen-
ciaen su seno de las personas con discapacidad. Sin duda, su des-
cendencia se va a ver condicionada directamente por esta situa-
cion social. De ahi € interrogante: ¢qué valoracion habria que dar
aladecision de traer a mundo a un ser humano que desde € prin-
cipio va a estar marcado por problemas de orden psicolégico, ju-
ridico y social?

Si, como dice Fierro, «debe hacer falta mucho aguante para ser
subnormal »*, porque la gente esta recordando y acentuando su de-
ficiencia constantemente, no debe sorprender que Ramén-Laca di-
ga que «no esfacil ser hijo normal de padres con deficiencia»®. En
estos casos, no se trata tan solo de asegurar que esos nifios estén de-
bidamente estimulados y tengan las mismas oportunidades de desa-
rrollo que los otros nifios de su entorno social, es decir, que no acu-
sen en su integridad psico-fisica e tener unos padres con retraso
mental. El problema es que, a través de esa educacion, los hijosvan
a acceder a un nivel cognitivo mucho mayor que € de sus padres,
por lo que la cuestiéon que se plantea es saber qué imagen tienen
esos nifios de sus padres, cOmo interiorizan esasituacion, como les
afecta en la constitucion de su identidad y personalidad, qué apoyo
demandan, etc. Todaviason poco numerosos losestudios en este te-

FIERRO, A., El derecho a ser hombres, p. 123.
¢ RamON-Laca, M.L., «Apoyo y ayuda a per sonascon deficienciamental ca-
sadosy/o con familia propia», Siglo Cero 146 (1993) 58.
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rreno, fundamentalmente porgue en los escasos supuestos que has-
talafechase dan’, los padres, aun manteniendo una relacion flui-
dacon € Centro, no permiten entrar en tan delicado campo de su
intimidad familiar.

Resultaevidente que muchosretrasados mental esson incapaces
de asumir de manera adecuada € cuidado de una posible descen-
dencia. Puede darse una grave desproporcion entre la motivacion
que esta en € origen del acto (pasion, aventura, satisfaccion, imi-
tacion de roles) y € efecto producido (una persona humana). Por
es0, la pargja debe gjustarse a la dignidad del hijo para ser parte
proporcionada en la generacion de ese nuevo ser y no hacer de su
acto procreativo un gesto inauténtico y contrario a los mas e
mentales valores de la moral, que ante todo proclama € deber de
no hacer mal a nadie (principio de no maleficencia)y promover €
bien (principio de beneficencia), es decir, €l deber de buscar sem-
pre d mayor bien delos demésy, por tanto, obliga a prestarlesto-
dalaayuda posible en la satisfaccion de sus necesidades. La solici-
tud por d nifio, incluso antes de su nacimiento, es la verificacion
fundamental de larelacion del hombre con @ hombre. Esto puede
significar, como una obligacién primaria, no llamar alavidaa un
nuevo ser, para evitarleun mal cierto o, cuando menos, con unaal-
ta probabilidad de ser real.

En d deficiente mental, como en cualquier otro ser humano, la
demanda de tener hijosse inscribe en lalogicatrayectoriadel deseo
sexual. Laintegraciony la normalizaci on determinan unas modali-
dades normales en la configuracion de esa demanda: |os discapaci-
tados instruidos y educados, puestos en un ambiente existencial
normal, que observan por la calle parejas con sus hijos de la mano
0 jugando en los parques de la ciudad, que ven en latelevision o €

Lo habitual sigue siendo que en caso de paternidad/maternidad, € nifio
se dé en adopcién o se encargue de él algin familiar, casi siemprelos abuelos:
éste esotro factor de enorme trascendencia que tiene que ser considerado. No
hace falta insistir en los problemas que presentan las adopciones, como tam-
poco parece l6gico —por muchas razones— que sean los abuel oslos que ten-
gan que hacerse cargo de criar d nifio.
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cine la felicidad de tener una familia, estdn movidos a perfilar sus
propios deseos segun los mismos moldes. Ademés, la creciente au-
tonomiade estas personas, consolidada por € sentimientode inde-
pendenciaecondmicay de responsabilidad que lesinfundela gecu-
cion de una actividad productiva, aunque sea en régimen de empleo
protegido, y mucho méssi lo esen empleo ordinario, presionaen la
mismadireccion. A medidaqued sujeto cobraconcienciadesu pro-
pia adultez, capacidad e independenciay se percibe capaz de amar
y ser amado, se resiste a permanecer anclado en € hogar familiar,
quiere contraer matrimonioy aspira a crear él mismo una familia

Sin embargo, como hemos indicado, la persona del futuro nifio
goza también de unos derechos que deben ser respetados. El nifio
Nno es un objeto dd que los padres puedan disponer a su antojo, Si-
no una persona ala que estan obligados a dedicarse, con todoslos
sacrificiosque €llo comporta. Estas consi deracionestienen una par-
ticular resonanciaen € caso delas personas con retraso mental. En
la procreacion, ¢busca € deficientemental algo mas queimitar una
préctica extendida y socialmente valiosa? Es dificil descubrir e in-
tentar valorar las motivaciones profundas que llevan a una persona
a desear tener un hijo (querer hacer como todo € mundo, temor a
una ruptura matrimonial, compensar un vacio existencial), mas en
d caso de los retrasados mental es, porgue los modos habituales de
investigacion psicolégicay psiquiatricason dificiles de aplicar, por
las limitaciones cognitivas y verbales que estas personas presentan.
No obstante, aun cuando sus motivaciones fuesen realmentesince-
ras y éticamente aceptables, jestan los deficientes mentales que
quieren tener un hijo preparados para llevar adelante con garantias
minimas de éxitola tarea por la que suspiran y que desean asumir?

La crianza de un hijo requiere un alto grado de preparacion y
destrezade las que, hoy por hoy, no dispone en términos generales
d retrasado mental. Por esta razon, apoyados en los criterios éticos
antes propuestos, creemos oportuno afirmar que no parece conve-
niente ni recomendabl e que estas personas tengan descendenciay,
por consiguiente, se hace necesario arbitrar |0s mecanismos perti-
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nentes para que € ejercicio de su sexualidad no genere un embara-
zo para d que no estan en condiciones®.

En nuestra sociedad, tan sensible a la libertad individual y a la
autorrealizacion, entendidas casi siempre desde € individualismo
liberal, esta postura puede interpretarse como una merma de inde-
pendencia del discapacitado, como una renuncia a conquistar un
horizonte de mayor integracion y autonomia. Algunos profesiona-
les del mundo de la deficiencia mental sefialan la enorme contra:
diccion que seriad educar y permitir € gerciciode unasexualidad
normalizaday, no obstante, desaconsejar € tener descendencia. Se
acusa esta situacion como de grave discriminacion.

Hoy por hoy, de la misma manera gue afirmamos que d matri-
monio de los deficientes mental es debe ser ensayado con todos los
riesgos que pueda traer consigo, pues la posibilidad de un fracaso
matrimonial no es razdn bastante para disuadir de contraer nup-
ciasy son mas los beneficios que se pueden derivar de ese estado
de vida que los perjuicios, también decimos que en & caso de la
procreacion la situacion es radicalmente inversay lleva a desacon-
sgjar su gercicio. En € caso de la descendencia, esta en juego €
bienestar de terceros inocentes, una realidad que altera sustancial-
mente d panorama y que debe ser debidamente ponderada. Si se
afirma d derecho a contraer matrimonio, de él no se sigue auto-
maticamente € derecho a tener hijos. El matrimonio es posible si
dos personas tienen capacidad de establecer una relacion durade-
ra. El derecho a tener descendencia depende también de la capaci-

¢ ((Permitira una persona con discapacidad intelectual tener un hijo a
costa del bienestar de un nifio inocente nunca ser aceptable. independiente-
mente de o positivo que se considere & derecho de las personas con discapa-
cidades intelectuales de ser padres» (Ebwarps, J.P, y Eikins, T.E., Nuestra se-
xualidad, p. 117).

«Los matrimonios entre parejas retrasadas, de todos modos, obtienen casi
siempre mejores resultados si no tienen hijos. Hay muchos casos que mues-
tran que criar a un hijo es una tensién excesivamente grande y que los nifios
quedan privados del cuidado y de la estimulacién intelectual que necesitan»
[Kempron, W. et al., «Amor,sexoy control de natalidad para € deficiente men-
tal», Siglo Cero 97 (1985) 32].
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dad delos padres de proporcionar a sus hijossalud y educacion. In-
discutiblemente, nos movemos en un terreno vidriosoy no produ-
ce satisfaccion unadecision que significael sometimiento delaper-
sona con deficiencia mental a una anticoncepcion que no puede
asumir con verdaderalibertad. Se trata de unaintromision externa
en un aspecto muy sensible de su persona. Pero ala vista de todos
los datos, nos parece que la mejor opcion es la de admitir € esta
blecimiento de relaciones afectivas, impidiendo la posibilidad de
una procreacion que no seria en alguna forma responsable.

Al adoptar esta decision, nos parece que no solo no quiebra ni
sufre ninguna merma € proceso normalizador, Sino que éste sale
fortalecido, a insistir en sus pilares basicos y prevenir, a mismo
tiempo, realizacionesnegativasque restarian credibilidad al proce-
so ante los ojos de una sociedad que muestra todavia su descon-
fianza con respecto a las posibilidadesreales de autonomia y reali-
zacion humana de las personas con deficiencia mental. En la
Primera Conferencia Nacional sobre Sexualidad en las Personas con
Minusvalia Psiquica (1992) se afirmo: «Ante las demandas y nece-
sidades expresadas por las personas con minusvalia psiquica, los
padresy profesionalesdeben responder de manera préacticay sen-
cilla, apostando por € individuo. Es preferibleasumir algun riesgo
antes que mantener una postura de inhibicion»®.

«Algan riesgo» no significa «cualquierriesgo» ni «todos losries-
gos~d sentido comun y la prudencia tienen aqui un campo de ac-
tuacion paradigmatico. La actual concepciondel retraso mental es
una apuesta de futuro, con implicacionesde enorme trascendencia
parala préctica profesional, los model osde atencion y la conviven-
ciadiaria con esta poblacion, en cuyo centro estay debe estar siem-
pre d individuo afectado. Precisamente en funcidn de estos crite-
rios se ha llegado a la conclusion anterior: nos parece que los
riesgos a asumir son claramente desproporcionados. Ademas, hay
que seguir insistiendo en que asi como d derecho a casarse es un
derechofundamental del ser humano, por d contrario, no existe un

* AA.VV, Sexualidad en las Personas con Minusvalia Psiquica, p. 285.
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derecho a tener descendencia, por o qued plano desoluciénde es-
ta cuestion es del todo diferente: no existe discriminacion alguna,
no hay violacién de la dignidad humana, sino un gjercicio respe-
tuoso y solidario de la responsabilidad propiadel individuo y dela
comunidad social. La ideologizacion de este debate puede resultar
altamente perniciosa para todo € proceso emprendido de mejora
de la calidad de vida de las personas con deficiencia mental, que
tienetodavia una base frégil e inestable que hay que consolidar, so-
bre la que es mucho lo que resta aun por construir. S6lo un enfo-
que mutidimensional y una perspectiva a largo plazo seran utiles
para acanzar la meta deseada.

En este contexto, la medida que se propone ya no tendrala co-
loracion negativa de Cpocas pasadas, y aparece como la indicada
parafacilitar d crecimiento, lafelicidad y la integracion del retra-
sado mental en la comunidad, al menos en las actuales circuns-
tancias. Creemos que resulta una medida aceptable, dirigida a la
realizacion maxima posible de los valores que entran en colision
respecto de la paternidad de los deficientes mentales: € bien del
individuo afectado, € del futuro hijoy € de la sociedad. Teniendo
presente estas tres dimensiones del problema, nos parece que la
solucion menos mala es la que se ha propuesto. Una posible pa
ternidad parala que ni los propios deficientes ni € entorno estan
preparados seria un obstaculo para la normalizacion de este co-
lectivo y podria significar, incluso, una involucion a actitudes no
tan lgjanas.

5. PROPUESTA DE ACTUACION

No se puede negar la gran dificultad que entrafian estas decisio-
nes. Son los padres 'y tutores los que deben asumir la responsabili-
dad de desaconsgar e impedir la descendencia por medio de una
anticoncepcion mora mente aceptabl e, tomando la opcidn que res-
pete mejor los valores personal esy socialesimplicados. Siempreva
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aexigtir d interrogante sobre cuél es d mejor camino. Cuando es-
ta decision afecta a una persona cuya autonomia esta limitada, la
dificultad aumenta y la responsabilidad del entorno se hace mas
delicaday urgente. La decision, pues, deberia ser tomada en algun
modo colectivamente, es decir, familiay deficientes mental es con-
venientemente asesorados y acompafnados.

Aconsgar sobre € uso de anticonceptivos supone asesorar y
acompafar lavidade la pargja. Este asesoramiento ha de realizar-
se dindmicamente y con un enfoque practico, con mucho tacto y
respetando |0 més posible laautonomiae intimidad de la pareja o,
en su caso, del individuo. Un consejo que no sea solo técnico, sino
que tenga también en cuenta la madurez y la situacion emocional
de la persona en d momento concreto. Toda esta temética debe
abordarse desde una actitud de busqueday de realismo, de adapta-
cion delos model ostedricos a las circunstancias concretas.

Puede que no sea f&cil ensefiar al retrasado mental a aceptar la
posibilidad de un matrimonio sin hijos. A la mayoriade las chicas
les gustaria tener un hijo y miran al bebé como alguien de quien
preocuparse y sobre quien prodigar afecto y calor; a menudo ac-
tuan en esteterreno mecani smosde compensacion de carenciasdel
propio sujeto. Han aprendido que tener un hijo es una de las cosas
mas importantes que puede sucederle a una mujer y es expresion
de haber llegado a la edad adulta. Tener hijos es visto por la socie-
dad como una especie de signo de un cierto nive de realizacion
existencial, de tal forma que las pargjas que no pueden tener hijos
se sienten bgjo la presion de esta actitud. Debe quedar bien claro
que la prole constituye una responsabilidad y € deficiente mental
habra de aprenderlo lo mas pronto posible, a tiempo que la fami-
lia no debe subrayar la importancia de la paternidad, s es poco
probable que d deficiente pueda cuidar satisfactoriamente de un
hijo propio, pues no es aceptabl e suscitar expectativas que luego no
podran verse realizadas. Y aqui habria que introducir un elemento
de sentido comun: no es vaido € argumento de que no existe d
perfecto padrey de que nadie esta suficientemente preparado para
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desempefiar esa mision. El criterio de proporcionalidad debe guiar
nuestra actuacion.

Por eso, cuando se educa a una persona con deficiencia mental
€s oportuno acentuar, mas claramente que cuando se trata de una
persona normal, que no todo  mundo esté capacitado para tener
un hijoy que no por ello se es menos persona, ni la pargja resulta
incompleta o imperfecta. Por tanto, seria conveniente decirle a re-
trasado mental que no debe tener hijos, dela mismamaneraque no
puede realizar otras actividades, y que su vida conyugal puede ser
igualmente positiva aunque no vea realizada la paternidad, expli-
candole a su nive cudles son las razones de esta postura. Es nece-
sario formular muy cuidadosamente estas indicacignes, con sim-
patia y cercania, con sentido de la oportunidad, cerciordndose de
gue las ha entendido y asumido correctamente, y ofreciéndole a
mismo tiempo otras aternativas que contribuyan a expresar su
sentimiento de apertura a la vida. En la educacion sexual debe de-
cirse reiteradamente que solo es razonable pretender tener un hijo
si se esta en condicionesde cuidarlo. Hay que hacerles comprender
que la verdadera fecundidad es la que brota del carifio que se dis-
pensan mutuamente, que no se restringe al aspecto procreativo, si-
no gue tiene muchas otras dimensiones, por |o que & hecho de que
& matrimonio no pueda tener descendenciano resta valor a su ma-
trimonio.

Es posible que los padres sientan una angustia especial a expli-
car asu hijo d control de la natalidad, porque piensen que pueda
interpretarlo en @ sentido de que se espera de él que tengarelacio-
nes sexuales. No debiera confundirse € gercicio de la paternidad
responsable con un ambiente marcado por & permisivismo sexual
y una mentalidad antinatalista: si bien ambos temas han coincidi-
do en d tiempo, lo cierto es que la experiencia de una sexualidad
responsable no desemboca, ni mucho menos, en una banalizacion
hedonista y consumiste del sexo, sino que las causas de éstas Ulti-
mas habran de buscarse en otros extremos. No es verdad que € re-
conocimiento de la licitud moral de la separacion de |os aspectos
unitivoy procreativo del hecho sexual humano abra & camino pa-
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ra justificar que cualquier tipo de actividad sexual sea aceptable y
que se afirme que la ética no tiene nada que ver con la sexualidad.

Ademés, d hecho de que los padres se sientan seguros de que su
hija no va asufrir un embarazo no deseado, porgque conocey es ca
paz de utilizar un medio anticonceptivo, disminuye su nivel de an-
siedad, lo cual se reflgja en unas relaciones de mayor calidad con
su hijay en un incremento de la autoestima de ésta ultima. Por d
contrario, € panico a un embarazo no deseado hara que se super-
visen cada uno de sus movimientos, a veces obsesivamente; no se
permitiran espacios de intimidad con individuosdel otro sexoy se
terminara generando un clima de excesivadependenciay cierto re-
sentimiento, que ahoga las posibilidades de maduracion de la per-
sona. Es mas, € hijo puede interpretar, consciente o inconsciente-
mente, ese estricto y asfixiante control paterno como una falta de
confianza en él eincluso como un rechazo, que contribuye aincre-
mentar su complejo de inferioridad.

6. MEDIOSDE CONTROL DE LA NATALIDAD

Hay que subrayar que € control de la natalidad es una conse-
cuenciay una aplicacion de la paternidad responsable, no una de-
cision arbitraria. Al valorar los diferentes métodos de control dela
fecundidad, habra que tener en cuenta cudl es su eficacia. En esta
vertiente del andlisis habra que atender a diversosfactores: d cos-
te econdmico, la disponibilidad del mismo, la educacion requerida
parasu utilizacion, las contraindicaciones sométicas y/o psiquicas,
la sencillez y lacomodidad en & uso. También se examinara cémo
inciden en la vida de la pareja. En este sentido, su eficacia habra de
acomodarse a grado de urgencia con que debe ser evitado, tempo-
ral o permanentemente, un nuevo embarazo y se escogera aquel
método que entrafie menos el ementos negativosy permita expresar
adecuada y suficientemente € auténtico amor persona que une a
los conyuges.
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6.1. Mediosnaturales

Se basan en evitar un embarazo atravésdelos signosy sintomas
de lafase fértil y no-fértil del ciclo menstrual femenino. Consisten
en la abstinenciade relaciones sexual esdurante lafase fértil dd ci-
clo. Hay varios. Ogino-Knaus, méodo de temperatura basal; Bi-
[ling~delaovulaciono del mucuscervical;y sintotérmico, que vie-
ne a ser una sintesisde los anteriores.

Ventgjas: Son métodos meédi camenteinocuos, pues no conllevan
intervenciones quimicaso mecanicasen € organismoy no presen-
tan efectos colaterales, por 10 que se sittian en una perspectivaeco-
I6gicade la vida; no requieren maniobras anticonceptivasantes del
acto sexual; son reversibles y no inciden en lafertilidad posterior;
no tienen costes econdmMicos.

Inconvenientes: Falta de seguridad del método del calendarioy
del Billings; inadecuado para pargjas jovenes a causa de los dias
exigidosde abstinencia; alto numero de fallosen genera si no exis
te una alta motivaciony la ensefianza del método no fue adecuada;
necesidad de regularidad en la recogida e interpretacion de datos,
gue puede ocasionar un cierto estrés'; exigencia de un determina-
do nive intelectual para interpretar correctamente los datos de la
temperatura; no es practicable durante la lactancia; utilizacionli-
mitada en mujeres con fuertesoscilacionesen laduracion de ciclo.

Estos métodos no son aplicablesalas personascon retraso men-
tal. En primer lugar, porque estas personas necesitan un método
gque asegure d maximo la eficacia. En segundo lugar, porque estos
métodos requieren un grado importante de instruccion y motiva-

“ La temperatura debe tomarse todas|as mafianas antes de levantarse, en

condicionesde regos, después de, al menos, seis horas de descanso. Debe ha-

cerseala misma hora, con un margen de variacion no superior a sesenta mi-

nutos. La temperatura debe ser anotada inmediatamente en una hoja especia

pararealizar lasnecesariascurvas. S existen ligerostrastornos, talescomo do-

lor de cabeza o resfriado, debe anotarse esta circunstancia, ya que puede oca-

sionar un aumento de la temperatura que no es debido a las modificaciones
hormonales.
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cion, asi como una atencion permanente por parte del usuario. Los
deficientesmental esfallan, precisamente, en € grado de atenciony
perseverancia en las tareas que emprenden; por consiguiente, la
mujer afectada con retraso mental no esta en las mejorescondicio-
nes para registrar su temperaturainmediatamente al despertar to-
daslas mafianas para obtener un registro basal ni paraobservar los
cambios que se producen en & mucus cervical para identificar la
fasefértil del ciclo menstrual con un minimo de garantias. Por con-
siguiente, habria que recomendar € recurso a otros medios mas se-
gurosy eficaces. Por otra parte, tampoco puede minimizarselaar-
tificialidad inherente a los métodos naturales de control de la
natalidad.

6.2. Los anticonceptivos

Esta denominacion genéricaagrupa una multiplicidad de méto-
dos, diferentes en su modo de funcionamiento y en sus posibles
efectos secundarios: antianidatorios, preparados hormonales (pil-
dora, inyeccion), barreras mecéanicas (preservetivo,diafragma), es-
permicidas, €tc.

— Desde 1956, fecha en que se lanz6 a mercado € primer
anovulatorio hormonal, € uso de lapildora se ha generaliza-
doy e nimero de mujeres que utilizan en la actualidad este
método es muy elevado. Los estudios técnicos muestran que
estos métodos son altamente eficaces para evitar e embara
Zo, con una eficacia de més del 99,5 por 100. Los posibles
efectos adversos son levesy poco frecuentes, que en genera
desaparecen después de algunos ciclos. Los posibles riesgos
se incrementan por d habito de fumar. Aunque existen algu-
nos estudios que correlacionan la pildora con & cancer, la
opinidn meédicamés general no comparte ese punto de vista.
Una de las complicaciones mayores radica en la posibilidad
deolvidar tomar lapildora, lo que propicidlaaparicion delos
anticonceptivos hormonales de accién prolongada, la inyec-
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cion de tres mesesde duracion, cuya eficaciaes similar, aun-
gue tienen mas contraindicaciones que la pildora por lo que
su utilizacion es mas reducida. Sin embargo, tienen la venta
jade su fécil uso, especialmente adaptado para ciertas muje-
res que requieren anticoncepcion de larga duracion y no es-
tan en condiciones de utilizar regularmente la pildora, como
es d caso de las retrasadas mentales: una simple inyeccion
proporcionadurante tres meses un control seguroy facilitael
contacto periodico con @ personal médico. Ultimamente se
han comenzado a utilizar implantes subcutaneos que van
transfiriendo gradualmente su contenido y que tienen una
duracion de hasta cinco afios.

El dispositivo intrauterino (DIU), que en la actualidad usan
unos 60 millones de mujeres, es un mecanismo interceptivo,
Cuyo mecanismo de accidn no consiste meramente en impe-
dir la concepcidn, sino en hacer imposible la continuacién
del proceso de desarrollo embrionario queyase hainiciadoy
Se encuentra en sus primeros estadios de desarrollo, aunque
se subrayan otros mecanismos secundarios, como la accion
espermicida debida a los iones de cobre. Hay que sefidar,
ademas, que d mecanismo de accién del DIU todaviaes poco
claro y contintian los trabajos para llegar a una conclusion
firme al respecto. Su eficacia varialégicamente con d mode-
lo utilizado, pero puede situarse en tomo a 97/98 por 100.
Contraindicaciones: traslainsercion del DIU se pueden pre-
sentar una serie de complicaciones que hagan necesaria su
extraccion; se han descrito algunos casos de perforacion de
Utero; otros estudios sefialan un riesgo de salpingitisy lacla-
ra correlacion entre ésta y la obstruccion de las trompas; se
pueden producir hemorragias; existe también la posibilidad
de expulsion espontanea. Si € embarazo tiene lugar, a pesar
delapresenciadel DIU, en e 40 por 100 delos casos éste aca-
baen aborto. En estos embarazos, hay un aumento muy mar-
cado de los ectOpicos o0 extrauterinos, hasta 5/10 veces mas.
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— Los métodos de barrera, en especial |os preservativos, han si-
do tradicionalmente los medios mas usadosy lo siguen sien-
do en laactualidad. A lasencillez de su mangjoy susaltos ni-
veles de eficacia, se une su bgjo costo y la proteccidon que
ofrecen contra la propagacion de enfermedades de transmi-
sion sexual. Ademas, comprometen al varon en la responsa
bilidad de la regulacion de la fecundidad e implican su uso
exclusivamenteen d momento en que es necesariasu utiliza-
cion, liberando a la pareja de cualquier posible presion. Una
importante ventgja del preservativo es que carece de con-
trai ndicaciones médicas. También se insiste en su valor ante
disfuncionesde eyaculacion precoz. Como desventajase cita
laruptura deladindmicade larelacionsexua paraqued va
ron se ponga e preservativo.

Todo matrimonio puede elegir sin remordimientos de concien-
ciad método de regulacion de la natalidad que mejor lesirva para
realizar lacomunidad sexual de su vidaconyugal. Esto no esliber-
tingje ni arbitrariedad, sino auténtico respeto de losfactoresverda
deramente humanos que desempefian en este sentido su papel: las
exigenciasdel amor conyugal, de lafamiliay de las circunstancias
sociales. Unaintervencionsobre e orden bioldgicoesde por si éti-
camente irrelevante y se hace éticamente buena o reprochable
cuando se pone en conexion con la existencia personal, concepto
éste en & que no sélo seincluyen losdatos fisicos... Laapelacion a
la propiaconcienciacomo norma definitivasignifica mas bien que
cada cual ha de estar profundamente convencido de que en con-
ciencia esta obligado a lo que es éticamente verdaderoy correcto.

Las personas con retraso mental, sus familiasy los profesiona-
lesquelosasisten, en € supuesto de la descendencia, estan en una
situaci 6n objetivade conflicto, en la que no pueden salvar todoslos
valoresen juego. En esas circunstancias, optan por lo queles pare-
ce d camino mejor. Seriairrealista e injusto proponer la abstinen-
ciatotal como la solucién mejor de los problemasimplicadosen la
paternidad responsable de | as personas con retraso mental. La se-
xualidad es un valor en si misma.

180



6.3. Laedgerilizacion

Por esterilizacion se entiende cualquier intervencion o procedi-
miento que ocasione la pérdida de la funcion reproductora en la
persona que la sufre, sin extirpacion o ablacion de sus 6rganos se-
xuales, es decir, manteniendo intacta su capacidad para copular. Es
una précti ca anti conceptivaque encuentra una aceptacion crecien-
te por parte de los matrimonios, por la sencillez de las intervencio-
nes quirdrgicas, la ausencia de riesgos significativosy su alto gra-
do de eficacia. Su caréacter irreversible introduce matices nuevos.
La responsabilidad ética primordial de la persona que rediza la
operacion y de la que asesora a la pargja es asegurar que la perso-
na que va a ser esterilizada sea lega y socialmente'competente y
otorgue su consentimiento bien considerado, informado y volunta
rio, sin estar bajo presion de ninguna especie.

Es un tema que se debiera abordar con un gran carifio hacialos
discapacitadosy con una honda sensibilidad hacia todos sus dere-
chos, sin olvidar las angustias de muchos padres y educadores, ni
los legitimos intereses del bien comun. Su uso como medio de an-
ticoncepcion para deficientes mental es es una cuestion con conno-
taciones muy emocionales, porgue en épocas pasadas fue utilizada
como método rutinario, impuesto por motivoseugenési cos, conin-
numerables arbitrariedades y abusos, sin ninguna consideracion
ética ni salvaguarda juridica. Debe protestarse con vigor contra
esas précticas, que contradicen las méas elemental eslibertades del
ser humano, pero @ «abuso no quita d uso».

La esterilizacionsolicitada por un sujeto capaz, de forma volun-
tariaeinformada no presenta particulares problemas. Ni que decir
tiene que la esterilizacion de una persona contra su voluntad vul-
nera e nucleo fundamental de los derechos de la personay es cas-
tigada por € ordenamiento juridico. El problemasurge en aquellas
otras personas que no estan en condiciones de adoptar por si mis-
mas esa decision: ¢puede € Derecho admitir o rechazar que otra
persona pueda decidir por esos sujetos? Tomar decisiones en lugar
de otra persona es algo complejoy delicado, maxime cuando esta
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decision afectaa materias tan importantes del sujeto aquien sere-
presenta. Esta claro quelo que hay que analizar afondoes, por una
parte, hasta qué punto la voluntad y conocimientode un deficiente
mental puede hacerse cargo de la situacion que conlleva una este-
rilizacion y de las consecuencias que para la vida psicoafectiva se
siguen de esa seria amputacion de posibilidades vitales. En segun-
do lugar, cudles son los bienes juridicos que deben ser protegidos:
é interésdd deficiente mental, d interés del futuro hijo, d interés
socia. En cuanto mutilacion corporal y limitacion ddl derecho a
fundar una familia, es una decision de representacion que hay que
tomar basdndose en argumentos muy poderososy mediante unos
procedi mientos estrictos de control y tutela que son tarea funda-
mental del Derecho.

Fued afo 1989 cuando seincorporo a Cédigo Penal, por medio
delaLey Organica3/1989, de 21 de junio, un incisod articulo 428
estableciendola posibilidad de la realizacion licitade la esteriliza-
cion de incapaces, debido a las constantes demandas en este senti-
do de las personas inmediatamente af ectadas por |a situacion. En
1992 se planted una cuestion de inconstitucionalidad respectoa es-
te precepto legal, promovida por € Juzgado de Primera Instancia
namero 5 de Barcelona, que considerabalaesterilizaciondelosin-
capaces como medida objetivamente veatoriay contraria a su in-
tegridad fisica. En su opinion, la medidaes desproporcionaday no
aparece inspirada por ningun noble propésito, ni encaminada al
beneficio dd incapaz.

Por sentencia 21511994, de 14 de julio (B.O.E. de 18 de agosto),
d Tribunal Constitucional resolvio d recurso planteado y declard
que la modificacion introducida en d Codigo Pena no era contra-
riaala Constitucion. Los fundamentos juridicosen que sustenta su
decision d Alto Tribunal son estos:

1. Laesterilizacionen estos casos no plantea realmente una co-
lison de derechos fundamental esde |a persona, puesd pro-
pio precepto arranca de que & consentimiento de ésta, librey
expresamenteemitido, eximela précticadelaesterilizacionde
responsabilidad penal. Se trata de ver la convenienciade que
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esa posibilidad que se otorgaa | as personas capaces pueda ex-
tenderse, exclusivamente en beneficio de dlos, a quienes en
razon de grave enfermedad psiquica no estan capacitadas pa-
ra prestar € consentimiento que exige el precepto.

. Saliendo al paso dd recuerdo de las esterilizaciones abomi-
nables que apunta € recurso (épocanazi), hay que decir que
la norma excluye radicalmente cualquier politica guberna-
mental sobre |la esterilizacion de los deficientes psiquicos: €
proceso solo se puedeiniciar a travésde la solicitud de quie-
nes ostenten la representacion legal del incapaz; € procedi-
miento se sustancia ante un Juez, que puede 0 no otorgar su
autorizacion; existe una previa declaracion de incapacidad
también judicia mente acordada; la decision del Juez va pre-
cedida del examen del deficiente mental y del dictamen de
los especialistas; por dltimo, é Ministerio Fiscal debe pro-
nunciarse sobre la concurrencia o no de los requisitos for-
males y materiales previstosen la norma. Por todas estas ra-
zones, se afirma que tales garantias son suficientes para
conducir a una resolucion judicial que, sin otra mira que €
interés del incapaz, favorezca sus condiciones de vida. La
norma no es susceptible de una interpretacion extensivaque
permita convertir en una aperturageneral lo que esta previs-
to para supuestos rigurosamente excepcionales.

. El problemaes el delajustificaciony proporcionalidad dela

accion. Esta justificacion solo ha de residir, siempre en inte-
rés del incapaz, en la concurrencia de derechos y valores
constitucionalmente reconocidos cuya proteccion legitimela
limitacion del derecho fundamental alaintegridad fisicaque
la intervencion entrafa. La esterilizacion permite al retrasa
do mental no estar sometido a una vigilancia constante que
si podria resultar contraria a su dignidad eintegridad moral,
haciendo posible € gercicio de su sexualidad. Por otra par-
te, en d caso de la mujer deficiente mental, la medida esta
aun mas justificada, para evitar las consecuencias que, in-
comprensibles para €ella, pueden dafiar mas aun su estado
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psiquico por las consecuenciasfisicas que produce € emba-
razo. Ademas, quienes padecen una grave deficienciapsiqui-
ca no pueden cumplir adecuadamente las obligacionesque a
los padres impone la Ley, o cual desde la vertienteteleol 6gi-
ca es plenamente asumible paralalegitimidad dela norma.

4. Entrelafinalidad perseguidapor d legidador y € medio pre-
visto para obtenerla, hay la necesaria proporcionalidad por-
que € resultado, ciertamente gravoso para € incapaz, no re-
sultadesmedido para conseguir en condicionesde seguridad y
certezalafinalidad que se persigue. S los fines son legitimos,
no se puede tachar de desproporcionadauna medidaqueesla
més segura para al canzar d resultado que se pretende.

5. Deberechazarseque en modo algunolaesterilizacionde estas
personas merezca la consideracion del trato inhumano o de-
gradante que prohibe € articulo 15 de la Constitucion. Ni to-
do acceso carna con una deficiente mental grave constituye
violacion (sino solo cuando media abuso de su deficiencia), ni
cabe considerar seriamente como alternativarazonable a la
esterilizacion la practica del aborto, que es una medida ain
més traumaticay éticamenterechazable. De otro lado, la vigi-
lancia «<normal» conducea justificar en definitivala represion
de su sexualidad, ago que si se opone a los principios de dig-
nidad de la personay libre desarrollo de su personalidad: esa
vigilanciasélo seralegitimapara prevenir un eventual abuso o
cualquier daino de su salud, pero no para impedir el gercicio
de su sexuaidad. Otras posibles medidas anticonceptivas no
ofrecerfan la seguridad y certeza que son necesarias. Final-
mente, la medida no contradice d articulo 49 de la Constitu-
cidn, puesto que contribuyea que puedan desarrollar su vida
en condicionessimilaresalas delas personascapaces, evitan-
do efectos que por su deficiencia psiquica no son capaces de
desear 0 asumir de manera consciente.

El nuevo Cdédigo Penal, aprobado por Ley Organica 10/1995,
de 23 de noviembre, y en vigor desde € dia 24 de Mayo de 1996,
184



presenta en lo nuclear una regulacion similar d precepto mencio-
nado, si bien ha sido aprovechadala ocasion para completar y me-
jorar su redaccion. El articulo 156, encargado de regular esta cues-
tion, dice asi:

«No serd puniblela esterilizacionde personaincapacitada
que adolezca de grave deficiencia psiquica cuando aquélla,
tomandose como criterio rector € del mayor interésdel inca
paz, haya sido autorizada por d Juez, bien en  mismo pro-
cedimientode incapacitacion, bien en un expedientede juris-
diccion voluntaria tramitado con posterioridad a mismo, a
peticionde representante legal del incapaz, ofdo € dictamen
de dos especialistas, € MinisterioFiscal y previa exploracion
del incapaz.» \

Dos son los puntos de mejora en la redaccion de la norma que
vamosa destacar. En primer lugar, cabe sefialar la expresion conci-
say acertada ((personaincapacitada», frente alaambigiiedad e im-
precision delaanterior «personaincapaz»:la personaincapacitada
lo esen virtud de declaracion judicial firme'', En segundo lugar, la
adicion de este breve pero trascendental inciso: «tomandosecomo
criterio rector d del mayor interés del incapaz», que muestra cla-
ramente cudl es d criterio que debe guiar las resolucionesjudicia-
lesen materiatan intimay personal e impide cualquier aplicacion
espurea de carécter eugenésicoo interés particular delos represen-
tanteslegalesdd incapaz.

Consideroque @ precepto no sélo no vulnerala Constitucion, si-
No que es éticamente correcto, pues busca en primer lugar € bien-
estar de la persona con deficienciamental a través de una medida
proporcionaday ponderada, con unas garantias procesal esadecua
dasy suficientes. Me parece importante que la moral afronte este
tema desde una actitud de busgqueda y de realismo, sin dgarse
guiar Uunicamente por principios abstractos, dificilmentecompren-
sibl eparalas personasimplicadasy cuya justificacion debe ser so-
metidaarevision. S 1os que saben de la deficienciamental, losfa

Cfr. articulo 199 dd Cddigo Civil.

185



miliares y los profesionales que los atienden y que luchan por su
plena integracion social, han reivindicado la despenalizacion de la
esterilizacion de incapaces, ¢a qué viene descalificar una actuacion
gue esfruto de un esfuerzo permanente por conseguir para esta po-
blacion d mayor grado de desarrollo humano alcanzable? Consi-
deramos que, en la medidaen que sea posible, es mgor utilizar un
anticonceptivo que la esterilizacion; ahora bien, como ultimo re-
curso, hay que reconocer que es mejor esterilizar al incapaz que
restringir su libertad de movimientos o entregar luego a hijo en
adopcion o dgjarlo bajo lavigilanciade Estado en una institucion
al efecto o que lo cuiden los abuelos. Por consiguiente, sera nece-
sario actuar con la maxima prudencia 'y buscando siemprela alter-
nativa menos restrictiva. Los problemas éticos que plantea la deci-
sion, tanto a quien solicitalaautorizacion como alos profesionales
y a Juez que debe dictaminar, radican en un pleno conocimiento
no de la deficiencia mental como categoria abstracta, sino de esta
persona con deficienciamental en concreto.

El bienestar del individuo esla maxima prioridad y todas|as es-
tructurasy decisionesdeben estar en funcion delas necesidades del
sujeto. En d terreno delavida afectivay sexua de estas personas es
donde se observan més pal pablemente | as restriccionesy discrimi-
nacionesque af ectan todavia hoy alosdiscapacitados psiquicos. Por
tanto, es agui donde mayores han de ser | os esfuerzosencaminados
ala remocién de tales inconvenientes, para equiparar las posibili-
dades de desarrollo de los deficientesmentales con las del resto de
la poblaciony mejorar su calidad deviday su felicidad personal. La
insuficienciadel consentimiento dela persona con deficienciamen-
tal determinala necesidad de ser completado o suplido. El Derecho,
conscientede esta situacion, con lafinalidad de paliar en la medida
delo posibletal carenciay siempre con € objetivo de una mayor ca-
lidad de vida dd individuo, elaboralas instituciones juridicas perti-
nentes para gjercer esafuncion de complemento o suplencia.

Esteesd nucleo delacuestion: hay que promover al maximo la
autonomia del retrasado mental y fomentar su incorporacion a la
vidasocial normal, con los medios que estan a nuestro alcance. No
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hay que ser ingenuos ni falsamente utopicos, debemos aceptar que
la integracion tiene sus limites, que provienen de |os propios suje-
tosy de las circunstancias en que se desenvuelvesu vida. Como di-
ce Sporken, «yo me pregunto s no sera un ma peor d robar lali-
bertad que & proceder a la esterilizacion))?. Més libre ante las
prohibiciones familiares, sin la angustia ante un embarazo no de-
seado que trastorna todas las relaciones y vivencias, d retrasado
mental evolucionaen un medio mas tolerante y le resulta méasfacil
establecer vinculos, formar una pargjay llevar una vida conyugal
pacificay gratificante.

Hay que subrayar que también en otros aspectos de la vida del
discapacitado se decide en vez de él, pero en su interésy bienestar.
Siempre va a exigtir € interrogante sobre cual essu mayor interés.
En la vida hay que optar, aunque la decisién sea dolorosay dificil
de tomar. Debe ser una decision convenientementeexplicada d in-
teresado, en un lenguaje accesible y con calidad humana, tratando
de que la comprenda y asuma del mejor modo posible, sin decirle
ninguna mentira ni contarle nada complicado. Evidentemente, €
privilegio terapéutico es aplicable también en toda esta &rea de la
salud humana, dando mayor valor en este caso a principio de be-
neficenciaque a de autonomia, por |o que sélo hay que proporcio-
nar a interesado aquella informacion que realmente pueda com-
prender y asumir, para no contribuir con un exceso de datos y
explicaciones a generar un clima de angustia 0 desasosiego que
vendriaaincrementar su debilidad psiquica

7. CONCLUSION

El tema que hemostratado es complegjo. El juicio ético quese ha
expresado no pretende agotarlo y busca solo la eleccion de mayor
bien posible en las rel aciones conyugal es entre retrasados mentales
como camino parala conciencia. Los contenidos aqui vertidos son

12

Srorken, P., Medicina y ética en discusion, p. 276.
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d resultado de nuestra particular reflexion sobre la descendencia
de estas personas, con las informacionesy las experiencias de que
disponemos, expuestos con libertad, aunque sin darles un valor de-
finitivo, justamente para facilitar € didogo y la confrontacion en
unacuestion en la que estan permitidosd gjercicio de la capacidad
criticay la aspiracion al logro de aquell os objetivos que mejor co-
rresponden a la vocacion de cada uno. Aqui, mas que en ningun
otro caso, hay que individualizar cada caso concreto. Todo juicio
ético esta afectado de una cierta provisionalidad, |o que nos invita
aser mucho mas modestosy prudentes en estas circunstancias. Un
conocimiento mejor de estos problemasy d progreso hacia su so-
lucion seran d resultado de un esfuerzo comun en d didlogo, en la
blusqueday € estudio por parte'de todos.

Cuando entran en colision derechosfundamental esO determina-
das limitacionesalos mismosen interésde otros bienesy derechos,
la personay la sociedad se ven obligadas a ponderarlos en funcién
del supuesto planteado, tratando de armonizarlossi es posibleo, en
caso contrario, precisando las condiciones y requisitosen que po-
dria admitirse la prevalenciade uno de ellos. Debemos admitir que
somos culpables de haber privado de su sexualidad a las personas
con discapacidad psiquica, a las que no les hemos permitido desa
rrollarse como seres sexual es. Hemos reforzado su comportamiento
sexual inmaduro con la esperanza de que los deseos e intereses del
adulto no aparecerian. Recordamosd principio de normalizacion
como brochede estetrabajo, paraque nolo olvidemos nunca: setra-
tade crear los mismos esquemasy condiciones paralavidacotidia
na de | as personas con retraso mental que tenemos todos Nosotros.

Todo convergeen laidea de que todavia no se ha conseguido d
punto definitivo. Sin embargo, hay que recorrer  camino y llegar
hasta & final. El tiempo, las nuevas situaciones existenciales, con
un mundo experiencial mucho més enriquecedor, |as nuevas con-
vicciones, metas propuestas e idealesarealizar en d trato delade-
ficiencia mental, posibilitardn un aprendizaje mucho mayor, una
autonomia maés lograda y, en definitiva, unas circunstancias que
obligaran a volver de nuevo sobre esta cuestion y repensar la con-
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clusion propuesta. El ser humano aprende en la experienciael mo-
do de conocer, descubrir y utilizar sus posibilidades latentes y los
instrumentos de que dispone para ello. S6lo a través de este proce-
so podra madurar y aprender a dominar lo que a principio ame-
nazaba con sobrepasarle. Ahi radica la dificultad, pero también lo
apasionante del momento actual: que € verdadero contenido de la
ética en relacion con la deficienciamental solo se alcanza a descu-
brir en ese experimento que se llama vida humana.
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TRATAMIENTO DE LAS DIFUNCIONES
SEXUALESEN EL DISCAPACITADO PSIQUICO

Jost CACERES CARRASCO
Servicio Navarro de Salud, Pamplona
Universidad de Deusto, Bilbao

Oscar, un adolescente de dieciséis afios, lleva recluido en una ins-
titucion, los dos Gltimos afios de su vida por mandato judicial,

Habia sido detenido en 1997 acusado de abordar y tratar de agre-
dir a seis mujeres.

Durante e Gltimo periodo de su reclusion sele permitic salir 10s fi-
nes de semana, siendo de nuevo detenido por la policia, acusado de
cometer tres nuevas agresiones sexuales. Las mujeres, jovenes, expli-
caron ala policia que d agresor las siguio hasta sus domiciliosy en-
tré con ellas en los portales. Segun explica la policia, las agresiones
consistieron en besos, tocamientos y otros actos...

Elige como victimas a chicas jovenes, entre dieciocho y veintitrés
afnos, atractivas, vestidas bien con minifalda o ropa ajustada.

Con las chicas de la Residencia, que con frecuencia se acercan a
él, pues leses «resultén», £ muestra masbien retraido y nunca toma
iniciativa alguna.

Tiene reconocida u#na minusvalia del 42 por 100.
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1. INTRODUCCION

El impuso sexual es un impulso primario, con prioridad, en oca-
siones, sobre @ resto de los impulsos primarios (e.g. hambre, sue-
fo...) y que sediferenciade estos en que no es un impulso homeos-
tético, es decir, no seiniciapor larupturade equilibriointerno de
ningun tipo de elemento, y su saciacion tampoco depende de |la
consecuci6n de ningun tipo de reequilibrio homeostatico.

El papel jugado por los estimul os externos es determinante tan-
to para su inicio como parasu perpetuaciony saciacion.

En todo ser humano, con discapacidad o sin €ella, los procesos
cognitivos (pensamientos, sentimientos, actitudes...) son, incluso,
mas importantes que los estimul os externos.

2. ELEMENTOSNECESARIOS
PARA UNA BUENA SEXUALIDAD

Para que se dé una buena integracion sexual, en cualquier per-
sona, se requiere de la accion coordinada de tres elementos bien
distintos: orgénicos, estimulares y cognitivos

2.1. Organicos

De los componentes organicos imprescindibles cabria resaltar
los hormonalesy los neurales.

Por o que alas hormonas se refiere, sabemos que hormonas di-
ferentes estdn implicadasen fases o etapas diferentes de la sexuali-
dad.

Asi, la testosterona tiene que ver con la proceptividad, la proges-
teronacon lareceptividad, y los estrégenos con € atractivo.
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Por lo quealoselementosneuralesserefiere lafigura 1 resume
los principalescomponentes implicados’.

Figura 1

CONTROL NEURAL DE LA RESPUESTA SEXUAL

CONTROL NEURAL

ESTIMULACION “PSIQUICA™
« sentidos,sentimientos, fantasias...

N

centro torécico-lumbar

—

=

PUDENDO: 1. EXTEROCEPTIVA: tacto

centro sacro H«.—-

NERVIO ERIGENTE:
Ereccidn, vasocongestidn...

2, INTEROCEPTIVA: vejiga,
intestinos. ..

En definitiva, la respuesta fisiol 6gica sexual vendria desencade-
nada por dos mecanismos bien difer entes, mecanismosque actua-

' Wass, H.D. (1972): «The physiology of human penile erection», Annals
of Internal Medicine, 76, 793-799.
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rian de manera sinergfstica (potenciandosed uno al otro): d refle-
xogeénico, desencadenado por la estimulacion téctil e interoceptiva,
y € psicogénico, desencadenado por € resto delos estimul os.

Cada uno de estos mecanismos estaria mediado por nivelesfi-
sioldgicos diferentes.

Pero estos elementos organicos, en la especie humana, contra-
riamente alasespeciesinferiores, sdlo servirian parapreparar € es-
cenario biolégico en d marco del cual va a desarrollarse la res-
puesta sexual completa.

2.2. Egtimulos

Los verdaderos desencadenantes de |a secuenciasexual son los
estimulos.

Diversas especies estan «colgadas»de determinadas modalida-
des sensoriales. La especie humana, afortunadamente, depende de
todas |as modalidades sensorial es.

Estos estimul os son idiosincrasicos, pudiendo ser diferentesen
cada individuo.

El proceso de erotizacion de | os diversos estimul os tiene mucho
que ver con mecanismos de condicionamiento clasico (asociacio-
nismo), procesosque seinician yadesded comienzodelavida, su-
poniéndosela existencia de una preparacion biol 6gicade determi-
nados estimulos para convertirse en méas susceptibles de ta
investiduraerotica.

En la medida en que se empieza a compartir la vida sexua con
una pareja, es imprescindible que exista una buena comunicacion
de las preferencias sexuales, para que la armonia sexua y la satis-
faccion mutua sean adecuadas.

Esta comunicacion sexual es preferibleque sea no verbal y con-
tinuada.
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2.3. Procesos congnitivos

Los elementos organicos habran preparado € escenario, los es-
timul os externos habran desencadenadod impul so, pero, enlama-
yoria de los mortales, éste puede verse inhibido o aumentado por
procesos cognitivos (jEl mayor 6rgano sexua es e cerebro!).

Entrelos procesoscognitivos que pueden interferir con d deseo
y larespuestasexual consiguiente, los sentimientos, |as reacciones
deansiedad, d estrés, d miedo, las actitudes negétivas y las fanta-
sias sexuales son |os mas determinantes.

El inicio, € desarrollo y € establecimiento posterior de estos
procesos vienen modelados por importantes procesos de aprendi-
zge.

3. IMPLICACIONES EN DISCAPACITADOS

En la gran mayoria de los discapacitadoslos mecanismosantes
resefiados estan intactos.

Por lo que a componentes organicos se refiere, s cabe, habria
que sefialar un desarrollo un tanto tardio.

El proceso de investidura de una constelacion de estimulos co-
mo erdticos no parece ser diferente entre e discapacitadoy la per-
sona nhormal. Si cabe, la gama de estimulos podria reducirse, de
pendiendo no tanto de su grado de discapacidad como de la limi-
tacion de experienciasvitales que éstale impone.

En otro orden de cosas, d discapacitado, por sus propiascarac-
teristicas, puede convertirse en objeto sexua de otros, poniéndole
en alto riesgo de ser objeto de abusos y victimizaci onsexual .

2 Dav, K. (1994): «<Male Mentally Handicapped Sex Offenders», British J.
Of Psychiatry, 165, 630-639.
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En cuanto aaspeéctos cognitivos se refiere, estos pueden verse es-
pecialmente determinados por las actitudes negativas hacia la se-
xualidad, tanto de padres como de cuidadoresy, por ende, del mis-
mo discapacitado. Muchos padres, cuidadores y, en ocasiones, la
sociedad en general, tienden a considerar lasexuaidad en d disca-
pacitado como un problema, en lugar de como una emocién-atri-
buto positivo més. Los cuidadorestienden a aceptar laexpresion de
s0lo determinadas modalidadesde sexualidad (e.g. masturbacion),
los padres se sienten insegurosen relacion con su capacidad edu-
cadoraen estadimensi 6n, temen que sus hijos puedan ser objeto de
abuso, que desarrollen una sexualidad «equivocadae.g. homose-
xualidad o masturbacién «excesiva»..). En demasi adas ocasiones,
los profesionalesde la Salud Menta tampoco se ven libresde estos
prejuicios’.

En algunos casos de hipersexualidad, la motivacion para gerci-
tar @ control cognitivo ante situaci ones excitantes puede estar dis-
minuida, y procesos de negacion de comportamientos, minimiza-
cion de la propia culpa, o de los efectos negativos en las posibles
victimas (comolas de Oscar), tan comunesen parafilicos no disca
pacitados, podrian ser prominentes*.

4. RECOMENDACIONES

Es, pues, imprescindibleque en los problemas sexualesdd dis-
capacitado, bien por exceso, bien por defecto, como hariamos en €
caso ddl disfuncional no discapacitado, analicemosla posible con-

CraFT, A., and Crart, M. (1982): «Sexuality and Mental Handicap. A re-
view», Brit. 1 Of Psychiatry, 139, 494-505. Saunpers, E.J. (1981): «The mental
health professional, the mentally retarded, and sex», Hospital and Community
Psychiatry, 32, 10, 717-720.

*  McCagg, M. (1993): «Sex education Programs for People with mental re-
tardation», Mental Retardation, 31, 6, 377-387.
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tribucién de cada uno de los subcomponentes resefiados. organi-
cos, estimulares y cognitivos.

Ello implicara

a) Redlizar un buen historial psicosexolégico que analice d
problema con detalle,  desarrollo psicosexua del paciente, su
despertar sexual y su proceso de formacion de actitudes, asi como
su desarrollo heterosocia y su capacidad de relacion interpersonal.

Este historial debiera complementarse con cuestionarios que le
sean comprensibles(e.g. € cuestionario de Conoci mientosy actitu-
des sexuales[SKAT], ha sido adaptado para ser usado con esta po-
blacion).

b) Un estudio pletismogrdfico, (Que implica la evaluacion del
reaccionar psicofisiologicodel individuo ante una amplia gamade
estimulosy valorar su capacidad de control sobre la excitacion se-
xua por estos provocada, tan conveniente en sujetos no discapaci-
tados en los que sospechemos que la «deseabilidad social))vaa me-
diatizar sus respuestas ante un tema tan delicado), sena de gran
ayuda, especiamente en aquellos pacientes cuya capacidad de in-
trospeccion o fluidez verbal no facilitase d analisis adecuado del
problemay su posible desarrollo etiol 6gico’.

c) Unavez redlizado esteandisis estariamos en condicionesde
desarrollar un programa de intervencion cortado a la medida del
paci ente que tenemos delante, y que pudiera corregir 10s excesoso
los déficitsde los tres subapartados antes resefiados.

Para ello contamos con un gran arsenal de posiblestécnicas a
emplear, entre las que se encuentran: recondicionamiento mastur-
batorio, entrenamiento en fantasias, técnicas de biofeedback, téc-
nicas aversivas, potenciacion de habilidades sociales y estrategias
de cortgo.

5 CAceregs, J. (1990):Evaluacion psicofisiolégica de la sexualidad humana,
Barcelona, Martinez Roca.
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El objetivofinal debieraser potenciar todas aquellos comporta:
mi entos-respuestassexual essocial menteaceptados, eliminandolos
temores prevalentes en esta poblacion (d disfrute, € deseo, lugar
del sexo fueradel matrimonio, ignoranciade hechos sexualesbési-
cos, € temor a «no funcionar»..), einhibir aquellossocial mentetil-
dados de «desviados»o parafilicos.
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EL DERECHO AL HONOR A LA INTIMIDAD
PERSONAL Y FAMILIARY A LA PROPIA IMAGEN

ANTONIO MARTINEZ MAROTO
' ZMSERSO

La Constitucion Espafiola de 1978 dice textualmente en su arti-
culo 18 que «se garantizarae derecho a honor, alaintimidad per-
sonal y familiar y ala propia imagen,,.

Son varios los puntos de la Carta Magna en los que se hace re-
ferenciaa este tema de manera indirecta. Asf, € articulo 20.4 hace
referencia a que los derechos resefiados en € propio articulo (li-
bertad de expresion entre otros) tienen su limiteen d respeto a la
intimidad personal. El articulo 105 del mismo texto constitucional
también determina que d acceso de los ciudadanos a los archivos
y registrosadministrativostendra siempreen cuentad derechoala
intimidad delas personas. Posteriormente la ley Orgénical/82,de5
de mayo, de Proteccion del derecho al honor, a laintimidad perso-
na y ala propiaimagen, diceen su articulo 7.4 que se considerara
intromision ilegitimala revel acion de datos privadosde una perso-
na conocidosa travésde la actividad profesional.

Con independenciade lo referenciado, todo ello relativo a dere-
cho positivo, susceptible, por otro lado, de mayor ampliacion, inne-
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cesariaa mi entender, existen normas de tipo ético y deontolégico
que deben ser tenidas en cuenta y que tienen capital importancia
en la aplicacion practica de este derecho, sobre € que, ademas de
un reconoci miento tedrico, se va haciendo necesaria, cada vez mas,
una certera precision de contenidos.

El reconocimiento de estos derechos coincide cronol 6gicamente
hablando con € nacimiento de todos los derechos personales. No
debemos olvidar que tienen su origen en € auge de la burguesiay
que se reclaman como una aspiracion socia que en principio solo
correspondia a muy pocos.

Con caracter general la Ley Organica, anteriormente citada
(L.O. 1/82, de 5 de mayo), enumera una serie concatenada de su-
puestos de intromision que se consideran legitimosy otros cuya
concul cacion esta expresamente prohibidaen la propialey. De ellos
trataremos mas adelante e insistiremos en su aplicacion al tema
que aqui nos ocupa.

En la Declaracion Universal de Derechos Humanos, promulgada
por la Asamblea General de Naciones Unidase 10 de diciembrede
1948, se estableceen su primer articulo: «Todos |os seres humanos
nacen libres e iguales en dignidad y derechos, y dotados como es-
tan de razdn y conciencia, han de comportarse fraternalmente los
unos con los otros.» La proclamacion de la dignidad de la persona
y del mismo grado de dignidad en todas las personas, nos vae co-
Mo presupuesto clave para entender que no hay razén posible de
discriminacion en este sentido. Por d mero hecho de ser persona
todos tenemosla cualidad juridicade la personalidad, y de ésta se
deriva expresamente la dignidad personal. A su vez y de ahi se de-
rivan una serie de derechos, de los que la personaes Unico titular.

Dando un paso mas en € contenido de este articulo primero, se
nos exige un reconocimiento a la solidaridad, en tanto en cuanto
considera como algo propio los atentados cometidos contrala dig-
nidad de cualquier otra persona; se nos exige un reconocimiento
mutuo y general entre todos los seres humanos sobre |os aspectos
positivosy negeativos de la dignidad o indignidad humana. Asimis-
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mo como consecuencia del articulo octavo de esta Declaracion, se
reconocey auspiciae derecho efectivoa poder recurrir ante lostri-
bunales nacionales cualquier atentado contra actos que violen los
derechos fundamental es reconocidos en la Constitucion.

Por dltimo, y siguiendo con esta declaracion programética, € ar-
ticulo duodécimo sefiala que nadie serd objeto de injerencias arbi-
trarias en la propiavida privada, en su familia, en su domicilioo su
correspondencia, ni de ataques a su honra o reputacion. Ad, toda
persona tiene derecho ala proteccion delaley contra talesinjeren-
ci a® atagues. Se defienden agui @ derecho subjetivo a la intimi-
dad y a honor y obliga a los Estados a defenderlos de los posibles
— usando sus propias palabras— ataques o injerencias. En muy si-
milares términos se defienden estos derechos desde € Pacto Inter-
nacional de DerechosCivilesy Politicos(1966) y la Convencion Eu-
ropea para la salvaguarda de los derechos humanos y libertades
fundamental es (1950).

Como conclusion general, o que realmente se quiere proteger,
con laintencién de que pase a derecho positivo de cada Estado, es
la esfera més personal y privada de cada ser humano en su doble
faceta, internay externa (intimidad personal y honor). De cualquier
manera, es necesario tener en cuenta que estos derechos subjetivos
que acompafian a todo ser humano no son absolutos, ni mucho me-
nos. Unido a su reconocimiento suelen ir las restricciones necesa-
rias, que se derivan de hechos talescomo € bien general, la seguri-
dad estatal, la salud publicay, por supuesto, y como no podia ser
de otra manera, los derechos de informacion y comunicacion.

Estos derechos, como muy bien manifiestalsidre Molas, no ha-
cen més gque consagrar dentro del marco de laslibertades persona-
leslaexpresion de un derecho global ala privacidad, que de una u
otra manera coincide con d derecho a la intimidad entendido en
sentido amplio, es decir, como derecho a la autodeterminacion de
lavida privada. El derecho a la privacidad comprende € reconoci-
miento de todos |os derechos recogidosen d articulo 18 de nuestra
Constitucion.
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No obstante |o anterior, es bien sabido que continuamente estan
surgiendo hechosque reportan situaciones conflictivas. De ahi que
tengamos que tener muy claro que los conflictos en este terreno
pueden ser frecuentes. Siempre que se produzca un enfrentamien-
to entre un derechoy otro, seran los tribunaleslos que deberan va
lorar en cada ocasi6nlos derechos en conflictoy resolver en conse-
cuencia. Por recurrir a un solo geemplo, es fé&cil que puedan estar
en conflicto los derechosde comunicacion e informaci 6n, conside-
rados conjuntamente, con d derecho a la propiaimageno alain-
timidad personal, siendo los tribunal es |os que tengan que decidir
en estas situaciones que pueden ser conflictivas. En otras muchas
ocasiones la preponderanciade uno de ellos sobre otro es tan evi-
dente que no admite dudas, asi d derechoalavidas entra en con-
flicto con @ derecho ala intimidad: deberia quedarnos claro que d
primero tiene una supremacia claramente notablesobred otro, en-
tre otras razones, porque de nada nos sirve d segundo si no tene-
mosd primero, aunque | 6gicamente ésta no seala Unicani la dlti-
ma razon.

Resulta comunmente aceptado que la vulneracion de este dere-
cho es relativamentefrecuentey no seledalaimportanciaque de-
biera tener. Este derecho debe respetarse hasta en situaciones de
incapacitacion legal, ya que es uno de los derechosinherentesa la
personalidad, deriva por tanto dela capacidad juridicay ésta no se
pierde con la incapacitacion, permanece unido a la personaduran-
te toda su vida, con independenciade su capacidad de autogobier-
no o autocuidado. En muchas ocasioneseste ti po de vulneracion es
absol utamente desconocido y, por eso, y con frecuencia por otras
razones, no suele ser denunciado.

Los derechos personales, civiles, de caracter fundamental a que
nosestamosrefiriendo, estan recogidosen d articulo 18 delaCons
titucion. Son derechosque tienen grandessimilitudesentres, y es-
tédn pensados dentro de un mismo contexto, pero también tienen al-
gunas diferencias significativas. Quizas la principal nota comun
radica en que con relativa frecuencia se producen actos que con-
culcan las tres tinol oaias de derechos simultaneamente. Con inde-
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pendenciadeesto, y tal y como described profesor Diez-Picazo, €
honor, laintimidad personal y la propiaimagen tienen connotacio-
nes diferenciadas que conviene tener en cuenta. Adi:

— El honor hace referenciaa agquell os bienes que tienen que ver
con laestimacion dela personaen y por lasociedad y contri-
buyen a configurar su «status»social, € que cada uno tiene.

— La intimidad es aquella esfera secreta y reservadade la per-
sona que debe ser protegida contra las intromisiones gjenas.

— La propia imagen tiene que ver con la posibilidad de poder de-
cidir la reproduccion de nuestra imagen personal en deter-
minados medios, asi como su divulgacion y exposicion. De-
ben quedarnos, pues, claras las diferencias existentesa nivel
tedrico.

En relacion con @ tema que nos ocupa, la Ley Organicaya men-
cionada, de 5 de mayo de 1982, en su articulo 1.3 dice textualmen-
te: «El derecho a honor, a la intimidad personal y familiar y ala
propiaimagen esirrenunciable, inalienable e imprescindible)), por
lo que la renuncia expresa a estos derechos sera nula. Cuestion di-
ferente esel consentimiento o autorizacion puntual que permitala
suspension de los mismos. En relacién con dicha autorizacion sur-
ge uno de los principal es problemas que debemos tener en cuenta.
Al tratarse de personas menores o incapacitadas, como resultarare-
|ativamente frecuente ya que de personas con algun tipo de disca-
pacidad estamos hablando, e consentimiento |o debe expresar por
escrito &l representante legal, tutor en la mayor parte delas ocasio-
nes, y debe tener conocimiento € Ministerio Fiscal y, si procede, y
en el caso de que no exista acuei-do, debe resolver el Juez.

En los casos de nombramiento de curador, en lugar de tutor, se-
ralasentencialaqueindique qué procede hacer, segun se hayan li-
mitado los derechos de la personalidad y restringido su gercicioa
curador. Mucha mas complgjidad admiten |os casos de «presunta
incapacidad)),tan relativamente frecuentes, ya que en € gercicio
de los derechos personal es es frecuente respetar al maximo las fa-
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cultades residuales de capacidad de autogobierno, por ello debe
darse una amplia cobertura a la autodeterminacion personal, con
independenciade remitimos a la figura del guardador de hecho o
recurrir a procedimiento de incapacitacion si hubiere signos os-
tensibles de que tal capacidad es dificilmente administrable por &
sujeto en cuestion. Todo elo reletivo a la posibilidad de autoriza
cion en relacion con estos derechos personales, y vaido también
para € propio gercicio de los mismos por |las personas con algun
tipo de discapacidad o deficiencia

Con independenciadd interés que puedasuscitar € tema ante-
rior, que supondria entrar de lleno en  andlisis de la incapacita-
cion y delasinstitucionestutelares, es preciso centrar € contenido
de la cuestion en aguellos actos que puedan vulnerar, y de hecho
vulneran, estos tres derechos fundamental esde toda persona: dere-
cho a honor, alaintimidad personal y familiar y ala propiaima
gen. Pasamos, entonces, alatransgresion directade este tipo dede-
rechos de acuerdo a lo establecido en € derecho positivo vigente,
tratando de hacer todo tipo de matizacionesque sean de aplicacion
especia alas personas con discapacidad.

En principio nos abre camino la propia Ley Organica1/82, de 5
de mayo, tan frecuentemente nombrada, al ofrecemos en su arti-
culado determinados supuestos tipicos de intromision ilegitima.
Andizaremos esta casuisticay buscaremossu parangén en los mo-
dos de actuar masfrecuentes, que de una u otra maneratienen que
ver con d dia a dia de muchas personas discapacitadas psiquicas
atendidas en su hogar y/o institucionalmente:

Prohibe la ley la colocacion de aparatos de escucha u otros
dispositivosde filmacién, grabacion o reproduccion de la vi-
da més intima de la persona en general. Ello nos obliga a
pensar en tiempos aln no lgjanos en que «so pretexto» de
andlisis de casos, estudios e investigacion, etc., de determi-
nados comportamientos y a la sola finalidad de aplicar tra-
tamientos terapéuti cos eficaces, en la mayor parte de las ve-
ces se conculcabaestaley con relativafacilidad. Debe, pues,
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gia debe hacerse respetando exageradamentela vida intima
de la persona. Y personas, con dignidad, con derechos, dig-
nas de respecto son los discapacitados en genera y los dis-
capacitados «psfquicos» en particular. En &l ggemplo sefiala-
do, por muy afectados que estén o por muy avanzada que se
encuentre su discapacidad, este tipo de derechos es intoca:
ble. Si en determinadas circunstancias seviera justificada la
conveniencia dd uso de estas tecnologias, debe hacerse
siempre con las debidas autorizaciones y tratando de ser ex-
tremadamente sensibles a la aceptabilidad o rechazo, osten-
sible a veces, que una persona discapacitada puede mostrar.
Y un rechazo claro debe ser determinante para interrumpir
la filmacion o la grabacion, al margen de la existencia o no
de autorizacion, ya que existen también razones éticas que
deben ser tenidas en cuenta, con independencia, |6gicamen-
te, delas razones juridicas.

. Se consideran ilegitimos los medios que se puedan emplear
para € conocimiento de lavida intima de las personas o pa
ralaapertura de cartas o documentos privados, asi como su
reproduccion. Mencion especia hay que formular aqui del
Informe del Defensor del Pueblo que aunque relativo a otro
colectivo tiene validez juridica plena para la cuestion que
aqui venimos tratando.

Seadvierteahi, en d referidoinforme, del grave quebran-
to de los derechos personal es que supone |a apertura de car-
tas, la escucha de llamadas por teléfono o la ssimple escucha
extemporeade conversacionesque deben tener caracter pri-
vado. Debe advertirse, pues, qued terreno en € queesta nor-
ma se mueve es extraordinariamente resbaladizo y la sensi-
bilidad de los familiares y cuidadores debe ser extrema para
no confundir proteccion con merma de derechos o restric-
cion de libertades personal es.

Lailegitimaintromision, la divulgacion de hechos de la vi-
da privada de una persona o familia que afecten a su repu-
tacion o buen nombre esta totalmente vetada por esta ley
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cuando se han conocido por o como consecuencia de la ac-
tividad laboral.

La relacion de estos actos ilegitimos e ilegales con, entre
otros muchos g emplos, la institucionalizacion de |os disca-
pacitados psiquicos es realmente importante. Los informes
en los que existen datos o se reflejan situaciones, comproba
das o hipotéticas, que puedan perjudicar € buen nombre de
una persona o de una familia no pueden divulgarse. El se-
creto de la informacién sanitariay social es un hecho nor-
mativamente regulado, con independencia de las obligacio-
nes que imponen los codigos deontol 6gicosa los diferentes
profesionales

Asimismo es relativamentefrecuente la realizacion de es-
tudios de investigacion comparativos o simples estudios o
muestras de campo que, por lo reducido de los mismos, aun-
gque sean innominadas, no se pueden hacer. Es actualmente
frecuente en e ambito laboral, y por eso se expone aqui, la
confeccion de este tipo de encuestas 0 muestras para € co-
nocimiento mas concreto de determinadas cuestiones, que se
suelen hacer con un gran esfuerzoy con pocos medios, pero
que debemos tener en cuenta para evitar riesgos innece-
sarios. A veces sucede que bajo la parodia de las tasas por-
centuales estamos poniendo de manifiesto situaciones de-
masiado personales e intimas que, vuevo a repetir, no por
innominadas, dejan de ser conculcadoras del secreto profe-
sional. Con relativafrecuencia se nos dice que € 80 por 100
delos gravementeafectadosde tal o cual institucion han pa-
sado por esta 0 aguella situacion o tienen este o aquel ante-
cedente familiar peyorativo, sin caer en la cuenta de que €
universo objeto de nuestra muestra es un universo reducidi-
simo y aunque no se digan nombres, se esta lesionando la
imagen genera de todos €llos.

La cuestion aqui tratada es independiente de la utiliza-
cion de medios informéticos que veremos en la parte final.
Asf, todo aguello que se conoce por o como consecuenciade
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nuestra actividad laboral no puede divulgarse con indepen-
dencia de que si estos datos tienen un tratamiento informa-

tizado, existe otraley que afiade a esto la necesidad de tomar

determinadas medidas cautelares para que la informacion
almacenaday conocidaa través de esos medios tecnol 6gicos
no esté al alcance de cualquieray no se puedafacilitar libre-

mente.

. Lautilizacionde lavoz o laimagen asi como fotografias,sin
permiso, esta asimismo recogida como una forma ilegitima
de intromision. Sin animo de mayor abundamiento ni reite-
racion, es preciso insistir en la necesaria autorizacion, por
quien pueda darla suficientemente, para la utilizacion de la
imagen en cualquiera de sus posiblesformula;.

. Existen asimismo referencias genéricas a los juiciosde valor
atravésde expresiones que lesionen la dignidad de |a perso-
na. Aqui se abre una puerta a una serie de posiblesinterpre-
taciones que van a estar muy directamente relacionadas con
la casuistica concreta de cada situacion. En realidad, todos
sabemosa qué se esta refiriendola ley, pero es realmentedi-
ficil preservar a una personade este tipo de juiciosde vaor.
Ad, salvo en casos muy concretos, exageradamente graves,
en que sea conveniente recurrir alaviajudicial, en la mayor
parte de las ocasiones nos vamos a estar moviendo dentro de
parametros de tipo ético. Aunque también es verdad que se
pueden canalizar aqui las expresiones de tipo genérico y de
caracter peyorativo que hacen referenciaa colectivo de per-
sonas con discapacidad psiquica, que por € hecho de ser ge-
néricasdejan de perjudicar ala dignidad de cada una de las
personas singulares que componen & colectivo aludido.

. No podemos pasar por ato una mencidn, aungque no sea en
profundidad, a derecho alainviolabilidad de domicilio, tan
cercano alo que agui estamos tratando. El domicilio se en-
tiende como ese espacio propio, aislado del exterior, en d
gue una personarealiza en genera sus actividades més pri-
vativasy personales, libre del contexto de los usos sociales.
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Queda, pues, establecido ese derecho para € libre desarrollo
personal y tiene una especial significacion en € tema de la
discapacidad psiquica. En este contexto suele acontecer que
se niega ese derecho a la privacidad, en cuanto espacio, con

relativafrecuencia, y alin en d caso en que sedispongadeél,

no siempre tiene la consideracion de respeto y reserva que
merece, y dela quesi disponeny se dispensa para otras per-

sonas. Y esto que sucede en € propio hogar, puede verse
agravado en d dmbito institucional, en € que la propia ha-

bitacion debe tener la consideraci on de espacio propioy re-

servadoYy, por tanto, deben tenerse en cuenta ciertas normas
de respeto a lo que es propio y la entrada en la misma no
puede estar motivada por cualquier pretexto, sino que debe
estar suficientemente justificaday contando siempre con €

asentimiento del que la habita. Tenemos que ser conscientes
de la enorme frecuenciacon la que estas consideracionesno
son tenidas en cuentay se vulnera uno de los derechos per-
sonalesque méstienen que ver con lavidaintimadelas per-
sonas.

ESPECIAL REFERENCIA AL DERECHO DE INFORMACION
Y A LA PROTECCION DE DATOSDE CARACTER PERSONAL

Parece aconsgjabl e, despuésde todo lo tratado con anterioridad,
que se tenga en cuenta que la proteccion de algunasfacetas del de-
rechoalaintimidad personal y familiar,al honor y ala propiaima
gen, pudiera entrar en colisién, como sucede con otros derechos,
con € articulo 20 de la Constitucion, que habla de la posibilidad
que tiene todo ciudadano de expresar librementel os pensamientos,
ideasy opiniones, asi como con el derechoadar y recibir informa-
cion libremente. Pero la delimitacion de hasta donde llega uno y
otro no es més problematicaquela dd derechoalavidacuando en-
traen colisién con d derecho a lalibertad personal. Muchos actos
de estrictalibertad personal conculcan d derecho a proteger la vi-
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da; asf es necesario manejar losderechosdel articulo 20 dela Cons
titucion salvaguardando los que protege d 18 del mismo texterle-
gal. Quizas como referencia conviene sefialar que prevaleced de-
recho a informar, siempre que de informacion veraz se hable,
cuando se traten temas de interés publico y esto se haga conve-
nientemente. En este sentido se manifiestan algunas delas Ultimas
sentencias, pero de todas formas se debe entender que existen ro-
ces continuos entre la interpretacion de la vulnerabilidad de uno u
otro de estos derechos.

El derecho alainformacion esta fuertemente normativizado por
e ordenamiento espafiol y por las distintas directivasy recomen-
daciones europeas. Conviene, no obstante, hacer una distincion,
oportuna a mi entender, que distingue entre la informacién que se
propiciaa una persona con discapacidad psiquicay la informacion
que —sobre dla— se da a otras personas, bien sean éstas familia-
res, allegados o meros ciudadanos.

Nos vamos a referir a este Ultimo aspecto, que guarda relacion
con lo dicho anteriormente e incluso en algunos casos coincide, pe-
ro que entiendo debemos matizar, supuesto que éste tema esta di-
rectamente rel acionado con la promul gacion de determinadas nor-
mas recientes que vienen a proteger con mas firmeza este tipo de
cuestiones. La informacion que sobre otra persona se puede dar
cuando se desarrolla dentro de un trabajo profesional, y no habla-
mos simplemente de un entorno familiar, que tendria otra conside-
racion, entra de lleno en 1o que se denomina secreto profesional,
que genera una especie de derecho-deber mutuo y reciproco. Exis
te el deber de guardar secreto profesional sobre determinadas cues-
tiones porque otro tiene & derecho a que esas cuestiones no se di-
vulguen, porque la mera divulgacion puede suponer una
intromision inaceptableen su intimidad personal, no digamoss en
lugar de divulgar o comentar se producen situaciones de mayor pu-
blicidad que pudieran herir mucho mésd contexto delaintimidad
personal. El secreto profesional esta tratado de una u otraformaen
la Ley General de Sanidad, también en la normativa penal y en la
Ley Organica Reguladora del Tratamiento Automatizado de datos
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de carécter personal (LORTAD), asi como en e Rea Decre
t0 99411999, de 11 de junio, que aprueba & nuevo Reglamento de
desarrollo de esta ley organica. Asimismo son muchos los estatutos
de organizaciones colegiales que hacen referencia a este tema y
también laley anteriormente tratada con mayor detalle, Ley Orga
nica de Proteccion del Derecho al Honor, ala Intimidad personal y
familiar y ala propia imagen.

Se entiende por secreto profesional, en términos generales, la
prohibiciéon de descubrir o revelar hechos, noticias o situaciones
desconocidasy de las que se ha tenido conocimiento por razén o
como consecuenciade nuestra profesi on. Evidentementeque no to-
do tipo de secretos son idénticos. Segun € profesor Jorge Ferrer
existen tres tipos de secretos, que tienen distinta validez o grado de
obligacion, siguiendo la mas pura tradicion moral. Ad, se habla de
secreto natural, secreto prometido y secreto pactado. A éste tltimo
nos vamos a referir, dado que & secreto profesional es un secreto
pactado. Nos dice textualmente que € secreto pactado es aguel en
e que media un acuerdo o promesa, implicitao explicita, de guar-
dar secreto. Adl, € pacto de guardar la confidencialidad ha prece-
dido al acto mismo dela manifestaciony probablemente hasido la
condicion preliminar de la misma.

Con independenciade que @ secreto profesional obligasiempre,
también es cierto que desde d punto de vista ético y desde la pro-
pia vision lega se admiten excepciones. Pero éstas deben estar
siempre muy bien justificadasy no pueden generalizarse.

Dicho esto, lo que realmente nos interesaaqui y ahora no es jus
tificar las posiblesexcepciones, sino més bien y teniendo en cuenta
d colectivoque nos preocupainsistir en laobligatoriedad de su cum-
plimiento. La presuncionestasiemprede lado del cumplimientodel
secreto. Lo que realmentetratan de conseguir estas normas enume-
radas, y con mayor precision aquellas que son mas especificas, esla
garantiadelaconfidencialidady laintegridad delainformacion, pa-
raasi salvaguardar d gerciciodelos derechosmas persona esde to-
do ciudadano. Téngaseen cuentaquelavulneracionde secreto aten-
ta directamentecontrala propiadignidad de la persona.
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Hasta agui hemos querido resaltar la importancia que tiene la
confidencialidad a la hora de dar informacion, en general, de las
personas con discapacidad, y vamos a dedicar unas lineas mas a
aquel tipo de informacidn que se manejaa través de las tecnologias
automatizadas, a través de las técnicasde lainformética.

La incidencia cada vez mayor del mangjo de datos informatiza-
doseslo quea mi entender precisade unos cuidados més especifi-
cos al respecto. El auge de la informética ha hecho preciso tomar
medidas que eviten & uso arbitrario de estos medios tecnol 6gicos,
que pueden entrafiar riesgos para todos, pero quizasy por razones
obvias mucho mas para las personas con discapacidades. Es nece-
sario concienciarse de que la proteccion de datos es uno de los te-
mas clave para € proximo siglo y de ahi la pormenorizacién tan
amplia que € propio Reglamento incluye, descendiendo a detalles
que pudieran parecer excesivos, pero que no lo son en modo algu-
no, porgue estamos en un terreno demasiado resbaladizoy del que
se pueden derivar riesgos importantes para la salvaguarda del de-
recho constitucional del que venimos hablando.

Estrechamente unido a la preponderancia del uso de mediosin-
formaticos, en d tema que nos ocupa, se encuentra la vulnerabili-
dad del colectivo ala que nos estamos refiriendoy de ahi la necesi-
dad de prestar atencion a todo aquello que pueda redundar en su
perjuicio. Tendran que tener esto muy presente |os representantes
legalesde las personas incapacitadas, que son un porcentaje signi-
ficativo dentro de las personas con algun tipo de discapacidad, pa
ra defender a sus representados de toda posible vulneracion de de-
rechos.

Hasta aqui lo que hemosentendido por derecho a honor, alain-
timidad personasy familiar y ala propiaimagen en relacion con d
colectivo de personas con discapacidad. Hemos querido exponer
casuisticamente una secuencia de posibles situaciones de vulnera-
bilidad, haciendo méas hincapiéen aguellasde mayor incidenciaen-
tre ellosy mostrar nuestra preocupaci n por dos temas que af ectan
directamente € meollo delacuestion: e secreto profesional y laim-
portancia de su cumplimiento y € uso del tratamiento informati-
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zado de datos de carécter persona que tanta importancia esta te-
niendo ya en nuestros dias y que tanto puede, en principio, vulne-
rar los derechos que han sido objeto de estudio en esta comunica-
cion.
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INICIOSDE UN PROGRAMA
DE EDUCACION AFECTIVO-SEXUAL

InmAacuLADA E. Diaz O¥DA
NEREIDA SANTANA GARCiA
Asociacion Stndrome de Down
de Las Palmas

1. MOTIVOSQUE ORIGINARON EL PROGRAMA

En losdiferentesserviciosque prestala Asociacion Sindrome de
Down de Las Palmas se venian dando situaciones que se observa-
ban con preocupacion ya que la respuesta a las mismas no era f&
cil. Afloraban las necesidades af ectivo-sexual es mediante manifes-
tacionesy conductas |lamadas «inapropiadas».

Por otro lado, los padres (una minoria) comienzan a plantear al-
gunas cuestionesqueles preocupan y que vienen a coincidir con las
conductas observadas por |os profesionales.

‘Ante estas situaciones, los profesionales de la Asociacion asu-
men |la responsabilidad que tienen ante una demanda latente y |a
necesidad de ofrecer una respuesta adecuada y coherente; durante
cinco meses (julio-diciembrede 1998) se van configurando laslineas
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de trabgjo y valorando la pertinencia de desarrollar un Programa
de Educacion Afectivo-Sexud.

2. OBIETIVOS

A. Conseguir la aprobacion de los responsables de la Asocia
cion para comenzar a desarrollarlo.

B. Transmitiralos padresd Programade Educaci6n Afectivo-
Sexual.

C. Adquirir informacion sobrela vida sexua del grupo.

D. Solicitar ayuda de los profesionales que trabajan directa-
mente con ellos/as.

3. TEMPORALIZACION

L os contenidos que a continuaci 6n se exponen fueron desarrolla-
dos entrelos mesesde julio a diciembre de 1998, ambosinclusive.

4. CONTENIDOS

A. Organizaddn e incluson en € funcionamiento
dela Asociacon

A.1. Cuestiones previas
Partimos de |os principios basicos de la Asociacion: normaliza
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Consideramosque € programa mejorarialos procesos persona
les tales como la integracion escolar, integracion laboral y social.
Por |o que planteamos este programa en una doble vertiente:

— Como medio facilitador paralaintegraciony normalizacion.

— Como proceso educativo que tiene una finalidad en si mismo
ya que aporta conocimientosy posibles cambiosde actitudes.

A.2. Planteamiento a la Junta Directiva

En un primer momento no fue un programa que despertara de-
masiado interés, para incluirlo dentro de la actividad de la Asocia
cion. Sin embargo, después de las primeras resistencias fueron
aceptando laidea.

A . Inclusién en las actividades de la Asociacion

Una vez aprobado este Programa por parte de la Junta Directi-
va, se trataba de conjugarlo con los horarios e intereses de los chi-
cosy con losdiferentes serviciosque ofrecela Asociacion. Paradllo,
se buscé la forma de que no supliera ninglin servicioy que seim-
plantaralos dias que més personas (tanto chicos como padres) pu-
dieran asistir a los actos, ya sean reuniones, entrevistas o sesiones
de trabagjo.

B. Familia

En un primer momento, lainformacién alafamiliasele trans-
mite mediante conversacionesinformales, d tratar otros asuntos.

Posteriormente, se convoca unareunion parainformar del desa
rrollo de diversasactividadesdonde se incluyela propuesta del pro-
grama; aunque se esperaban reacciones de todo tipo, se tuvo en
mente hacerles protagonistas de la futura experiencia.
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Degamos pasar un periodo de reflexion, esperando obtener su
participacion.
Pasado este periodo, comenzamos con las entrevistas individuaes:

1. Explicandocon detenimiento el programa.

Como primer conocimiento de la vida afectivo-sexual de los
chicos/as en relacion con @ contenido del programa (Eva
luacion Inicial).

3. Reafirmando laimportancia delos padres en este programa.

C. Chicos/as

— Realizaciénde una ficha con datos personal es, manifestacio-
nesy conductas observadas, nivel de autonomiapersonal, etc.

— Entrevistainicial para evaluacion de conocimientos previos.
Planteamos|a entrevista como una conversacioncuyo fin era
obtener informacion y conocer la reaccion de los chicos/as
sobre los contenidos del programa.

— Selesentrevist6 a todos, independientemente de |las posibili-
dades de comunicacion o entendimiento.

D. Profesionales

Consideramosde vital importancia la buena coordinacion de to-
dos los profesionalesque trabajan con los chicos/as, pero en nues-
tro caso no tuvimos éxito.

Tanto la Especialistaen Educacion Sexual como |a pedagogade
la Asociacion nos centramos en recabar informacion, material, ex-
periencias... Nos servimos de documentos de Harimaguada, Gau-
tena, Fdix Lopez, Javier Gomez, Jose Luis Garcia.

216



Cada vez que ibamos profundizando en € tema, nos reafirma
Mos Mas en nuestra linea de trabajo acorde con la actualidad. Ha
sido para nosotras un proceso de autoformacion y de cuestiona-
mientos profesionalesy personal es. miedos, sobrecarga de trabajo,
conflictoscon las familias, cuestionamiento de la propia educacion
afectivo-sexual... Pero ante todo esto, tuvimosla firmezay & con-
vencimiento de que es una hecesidad ineludibley una responsabi-
lidad profesional.

5. CONSDERACIONESFINALES

— Con lo expuestoanteriormente logramostener unavision glo-
bal que se proyecto en la elaboracion de un Programa Afecti-
vo-Sexudl.

— Consideramosla necesidad de elaborar un informe de traba-
jo paradar a conocer todo € programaen si y que sirvierapa
raotros colectivos.
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EXPERIENCIA DE UN PROGRAMA
AFECTIVO-SEXUAL

NEREIDA SANTANA GARCiA
INmaccLADA E. Diaz OJepa
Asociacicn Sindrome de Down
de Las Palmas

1. CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS
A LAS QUE VA DIRIGIDO EL PROGRAMA

Chicoslas

Es un grupo de doce personas, de edades comprendidas entre
diecisiete y treinta v tres anos.

Es un grupo muv heterogéneo (grupo de inteivencion).

Pertenecen a dilerentes seivicios que oferta la Asociacion (Aula
de Competencia Social, Programa de Integracion Laboral, Centi-os
Educativos, elc.).

Grupo mixto: siete chicosV cinco chicas.
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Familias

En las sesiones de padres se les invita a participar a todos los
que deseen acudir.

El nivel de estudios de la mayoria es medio-bajo.

Destacar que son unicamente las madres las que acuden alas se-
siones, entrevistas... (por 1o general son e punto de referencia).

Laedad delas madres, en general, es de mas de cuarenta afos.

Profesionales

Contamos con:

— Especidista en Educacién Sexual (TrabajadoraSocial-Méster
en Educacion Afectivo-Sexua).

— Pedagoga de la Asociacion.

— Voluntario de la Asociacién: consideramos necesario la pre-

sencia de un hombre en |as sesiones para que sirva de punto
de referencia a los chicos.

2. OBJETIVO GENERAL

Favorecer la aceptacion positivade la propiaidentidad afectivo-
sexual, las vivencias de unas relaciones interpersonales equilibra-
das, saludablesy preventivas partiendo de |os conocimientos, inte-
reses, necesidades y capacidades del grupo, contribuyendo a
mejorar la calidad de vida de los jovenes con sindrome de Down
mediante la colaboracion entre familias y profesionales.
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3. CONTENIDOS -

Con los chicoslas:

— Bloque I: Conocimiento del cuerpo.

— Bloque II: Autoestima.

— Bloque III: Conducta Social.

— Bloque IV: Prevencion de Agresiones Sexuales.
— Bloque V: Masturbacion.

Con las familias:

A
B.
C

Necesidad e importancia de la educacién afectivo-sexual.
¢Qué se entiende por discapacidad psiquica?

Sexualidad y afectividad en la persona que tiene discapaci-
dad psiquica.

Proceso evolutivo de la sexualidad y la afectividad.
Criteriosy pautas de intervencion sobre:

— Imagen.

— Autoestima.

— Aseo.

— Conducta Social.

— Prevencion de Agresiones Sexuales.

— Contracepcion.

— Enfermedades de Transmision Sexual.

4. TEMPORALIZACION

— Diciembre-98/junio-99: Primera Fase.
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— Con los chicos/as: Sesiones semanal es.
— Con las Familias; Sesiones mensual es.

5. METODOLOGIA

Con los chicos/as:

Partimos de los conocimientos previos de los chicos/as. Trabaja
mos en cada sesion los diferentes apartados de cada bloque. Pro-
ponemos una metodologia activa, participativay flexible, adaptan-
donos a ritmo de cada uno. Trabgjamos mediante fichas, con
material variado, fundamentalmente visual y de caracter manipu-
lativo.

La informacioén que se les ofrece es muy clara y concreta, adap-
tamos y flexibilizamos las intervenciones mediante dinamica de
grupos, incrementando espacios y actividades de relacion en un
ambiente de confianza.

Con las familias:

Paralelamente al trabajo que realizamos con |os chicos/as, existe
un intercambio de experiencias con los padres. Una vez al mes nos
reunimos para abordar los contenidos citados anteriormente. En €
grupo trabagjamos mediante técnicas de dinamica de grupos. Desta-
car que a las sesiones se invita a todos |los padres que deseen acudir.

6. EVALUACION

Evaluacion inicial en un primer momento para conocer necesi-
dades, intereses v conocimientos previos.

222



De forma continuada y sistemética se evaluara d proceso me-
diante registros, diario de sesion y feed-bnck de cada sesion.

Al final del proceso se llevara a cabo una evaluacion cualitativa
ddl proceso, analizando dificultades, progresos, papel de los profe-
sionales, etc.

7. CONSIDERACIONESFINALES

— Con las dos comunicaciones que presentamos en esta Confe-
rencia Nacional se pretende transmitir la necesidad de traba
jar esta &rea y que las dificultades en € desarrollo del pro-
grama no son tantas como en un principio se pueden preveer.
Se trata de actuar, no solo quedarnos en los intentos.

— Destacar d efecto multiplicador de esta experiencia; es cono-
cida la demanda de programas en esta linea, por lo que con-
sideramos importante gque esta experiencia llegue a otros co-
lectivos y se divulguen conocimientos, aportaciones,
material, etc.

— Sefialar d caréacter transversal de este programa de Educa
cion Afectivo-Sexual,que va a incidir en todos los niveles: so-
cia, laboral, familiar y en d desarrollo personal.
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CAMPANA DEL PLAN CANARIO DE EDUCACION
Y ATENCION A LA SEXUALIDAD JUVENIL,
UNA CAMPANA INNOVADORA Y PROGRESISTA

BeLEN HERNANDEZ Luis
Pedagoga de la Asociacién Tinerferia de Trisémicos 21

1. JUSTIFICACION Y OBJETIVO DE LA CAMPANA

El Plan Canario de Educaciény Atencion a la Sexuaidad Juve-
nil siempre tuvo claro que, paralelamente a acciones concretas de
intervencion o investigacion sobre sectores 0 zonas determinadas,
tenia que desarrollar acciones de sensibilizacion dirigidas al gran
publico, encaminadas air creando un estado de opinidn socia po-
sitivo ante @ hecho sexual humano.

Después de bargjar distintas posibilidades se decidio realizar
una campafa que propusiera e reconocimiento social de la sexua
lidad juvenil, alavez que hiciera un llamamiento ala corresponsa-
bilidad de las instituciones (educativas, sanitarias y sociales) y de
las familiasen la consecucion de lasalud sexual dela poblacion ju-
venil. La campana iria dirigida fundamentalmente a la sociedad
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adulta, aunque, qué duda cabe, gjerceria una influencia muy posi-
tiva en los propios jovenes.

El objetivo de la campafia cumple sobradamente su intencién
de sensibilizacion si genera la reflexion individual y colectiva, s
activa @ debate, si siembra interrogantes, si destapa contradic-
ciones.., en suma, s movilizae pensamiento y las actitudes.

2. EL MENSAJE DE LA CAMPANA

El mensgje central de la campaiia significa un reconocimiento
de la sexualidad juvenil, asi como un llamamiento a la correspon-
sabilidad de toda la sociedad en la consecucionde la salud sexual
de la poblacién juvenil.

Losy las jévenes son seres sexuados, y como tales, tienen acti-
tudes, deseos y conductas sexuales. El hecho de que las vivan de
modo responsable, placentero y saludable no puede continuar
siendo un desafio que afronten en solitario. Por € contrario, cons-
tituye una responsabilidad social, una tarea que deben compartir
la familiay las instituciones educativas, sanitarias y de bienestar
social.

De esta manera, € dogan que condensala campafay que sere-
produceen lasvalasy spots es:

«Que |os jovenesvivan su sexualidad de manerasaludable es una
responsabilidad de todos, unatarea compartida».

Es esta una campafia que presenta un marcado caracter innova
dor y progresista. A partir de la década de los setenta se hicieron
presentes campafias de sexualidad motivadas por la irrupcion del
VIH. De este modo, y a partir de ese momento, todas |as campainas
han estado ligadas a riesgo, € peligro e incluso la muerte. Por €
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contrario, lacampanade Plan Canario es pioneraen referirseala
sexualidad en positivo, ligada a la responsabilidad.

Bl caracter progresistaviene dado por la defensa que hace de:

— El derecho ala sexualidad de las personas con discapacidad
fisica o psiquica.
— HEl respeto a la diversidad de orientacionessexuales.

En d spot y en lasvallas estan presentes cuatro pargjas de jove
nes. Una esta compuesta por personas con Sindrome de Down y
otra presenta una parejade lesbianas.

3. DESARROLLO DE LA CAMPANA

La campanase desarroll6 alo largo de mes de enero mediante
dosvallasy dos spots televisvos.

Laestrategia publicitariaque se persigue va desde crear motiva
cion y sembrar interrogantes de cara a hacer pensar a la sociedad,
hasta hacer una declaracion institucional mediantela cual seredli-
za un reconocimiento de la sexualidad juvenil y se explicitan los
mensgjesapuntados en d epigrafe anterior.

4. ALGUNOSDATOS RELEVANTESCON RESPECTO
A LA ACEPTACION DE LA SEXUALIDAD
EN LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

a) Antesdd desarrollo delacampafiase realizo un estudio pre-
vio de impacto en € que participaron unas 180 personas
(mayoritariamente padresy madres) y d resultado dio una
notabl e aceptacion y satisfaccion ante la presenciade la pa
rgja de Sindrome de Down en la campafa.
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b) Antesdel desarrollo de la campafia también se presento la
mismaa diversasasociacionesde familiascon personasdis-
capacitadas. La valoracion que se hacia de la misma fue
enormemente satisfactoria.

5. PROYECTO DE EDUCACION AFECTIVO SEXUAL
DE LA ASOCIACION TINERFENA DE TRISOMICOS 21

Este proyecto representa uno de losbrazos de actuacion del Plan
Canario de Atencion a la Sexualidad Juvenil Canaria. Su disefio se
realizo durante & curso 97-98 y su puesta en practica ha comenza-
do en e curso 98-99. Esta dirigido a las familias de la Asociacion,
hacia las personas con d Sindrome de Down y hacia los centros
educativosdonde estas personas se encuentran integradas.

El disefio del proyecto consta de dos partes:

A) Fundamentacion Tedrica: se definen conceptos; recorrido
histérico del fendmeno minusvalia psiquica; factores socia
les y biopsicol6gicosque envuelven a la persona discapaci-
tada y a su vida sexual; las conductas que mas suelen preo-
cupar; los derechos sexualesde | as personas discapacitadas
psiquicas; la situacion dentro y fuera de nuestro pais.

B) Planificacion: centradaen diagnéstico de necesidadesy plan
de trabajo.

Creemos que merece |a pena mencionar |0s objetivos general es,
puesto que ayudaran al lector a entender € perfil del proyecto.

— Potenciar la construccion del conocimiento sexual de las di-
ferentes nociones o conceptos que posibilite una explicacion
critica de la sexualidad humana. Potenciar € conocimiento
sexual implicasu evolucion pero no necesariamente la cons
truccion completa y definitiva de un concepto o nocion. La
informacion que se utilice debe evitar la carga ideoldgicade
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los contenidos. No todos los contenidos se podran construir
espontaneamente por los participantes sin € aporte de infor-
macion.

Cambiar las actitudes ante la sexualidad, entendiéndolacomo
forma de relacion y comunicacion, fuente de satisfaccion y
placer. No es previsible que los cambios de actitudes ocurran
autométicamente. Conviene recordar que las actitudes impli-
can tres componentes. cognitivo, afectivo y conductual .

Romper los tabies, mitos, miedos, fruto de laignoranciaala
que hemos estado sometidos. Necesitamos no solo sustituir €
discurso tradicional, sino potenciar un andlisiscriticoy acti-
vo de los participantes.

Fomentar una comunicacionabiertay sinceraentre los chicos
y chicas con Sindrome de Down, madres y padres y demés
miembros de la familia y profesionales. Esta comunicacion
debe favorecer, entre otras cosas, |a consideracion de lasexua
lidad como un tema necesario 'y basico parad crecimiento per-
sonal, para fomentar la normalizacion e integracion.

Desculpabilizar y liberar de angustia d comportamiento se-
xual, integrandolo como una parte mas de nuestro desarrollo
personal. Con frecuencia, la sexualidad humana se vive de
forma culpabilizadora. ES necesario reconstruir este concep-
to, entendiéndol o como una manifestacion natural del ser hu-
Mmano Sin consecuencias «negativas»y exenta de valoraciones
ético-religiosas.

Desterrar la idea de que la informacién sexual despierta pre-
maturamente nuestro comportamiento sexual. La sexualidad
humana es una dimensién permanente del ser humano, por
tanto, en cada etapa de nuestras vidas existen una serie de
manifestaciones comportamentales y actitudinales, por lo
que, en todo caso, la informacién contribuye a tomar con-
cienciade la propia sexualidad.

Incorporar un vocabulario preciso en relacion alasexualidad,

exento de connotaciones moralistasy sexistas o términos ver-
gonzantes, evitando euf emi smos. | nicialmente es necesario co-
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nocer Y respetar d vocabulario que emplean |os sujetos como
fuente de comunicacion para posteriormente Simultanearlos
conlostérminosdenominados«técnicos»Por otrolado, la uti-
lizacion de los vocablos consi derados «cientificos», no implica
necesariamente erradicar 10s prejuicios o ideas previas inhe-
rentesa uso de un determinado vocabulario.

La puesta en practica de este proyecto ha superado la etapa ini-
cial, encontrandose en un intenso debate sobre sus intereses.

LaAsociacion Tinerfefiade Trisdmicos 21 laforman un total de
42 familias y un grupo considerable de profesionales que actua-
mos en diferentes éreas. Se ha conseguido que 15 familias parti-
cipen en € desarrollo del proyecto. Dedicamos |os meses de sep-
tiembre y octubre a convocar a familias y tener charlas con €
interés de sensibilizar sobre este campo de trabajo. En el mes de
noviembre comenzamos con la primera sesion de trabajo. Hasta
el momento ya hemos obtenido el sondeo de intereses, se han
analizado, clasificado y valorado los intereses iniciales converti-
dos en bloques teméticos.

Cada mes tenemos una sesion de trabajo de dos horas, que nor-
malmente suele alargarse hasta las dos horas y media. El desarro-
llo de la sesidn se caracteriza por plasmar una metodol ogiaactiva.
La participacion es alta, las reflexiones en pequefios grupos y la
puestaen comun al gran grupo gozan de un gran interés.

El logro principal de proyecto es conseguir que lasfamiliasreco-
nozcan y asuman gue sus hijos e hijas con Sindrome de Down son
seres sexuados, que tienen derecho a manifestar sus conductas se-
xuaes. Nos encontramosen e camino de derrumbar mitos, tabdes,
falsas creenciasy de fomentar € didogo abierto entre madresy pa-
dresdela Asociaciony hacia las personas con Sindrome de Down.

Este proyecto abarca dos lineas de actuacion: la formacion de
las familias, en un primer afio, y un programa de Educacion Afec-
tivo Sexua con personas con & Sindrome-de Down y actuaciones
en los centros educativos en un segundo afno.
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UNA EXPERIENCIA DE ORIENTACION
Y CAMBIO DE ACTITUDES
PARA EL DESARROLLO AFECTIVO-SEXUAL

ELisa Soto NAVARRO
Psicologa

AmaLia DE CasTrO ELIOzoNDO
M. de Taller de PG.S.

C.P. de E.E. «Jean Piaget», Armilla (Granada)

1. INTRODUCCION

El reconocimiento del derecho al desarrollo afectivo-sexual de
las personas con deficiencia psiquica exige todavia un importante
cambio de actitudes dentro de la sociedad en general, y particular-
mente dentro de la familiay la escuela: ambitos primarios de for-
macion y orientacion.

Asf, padres y profesionales que trabajamos con estas personas
hemos de estar implicadosen € proceso de su educacion integral,
y comprometidos en € disefio y progreso de programas de inter-
vencion que contemplen y favorezcan hasta donde sea posible €
desarrollo afectivoy sexual, y la promocion de habilidades sociales
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sin excluir ni soslayar en la estimacion de las mismas la vertiente
psicosexual, emocional y socio-afectivaque entrafian las relaciones
interpersonales.

Desde una perspectiva de normalizacion e integracion, se trata
de buscar propuestas y cauces educativos que, mucho mas alla de
lo que es materia curricular dentro del plan general dela ensefian-
za reglada, permitan realmente € gjercicio de derechos innegables
para cualquier persona: desarrollar su sensibilidad, su afectividad,
su sexualidad, sin coaccionesy sin riesgos ni para si ni para otras
personas.

Estereto nos hallevadoainiciar unaexperienciaque, partiendo
del andlisis de ideas y actitudes, va propiciando en los padres su
acercamiento ainiciativas de informacién/formacién que nos estan
permitiendo contar con su comprensiony apoyo paraintervenir en
d proceso educativo de sus hijos/as, nuestros alumnos y alumnas,
con criterios y actividades que estan abriendo caminosy facilitan-
do d proceso de su desarrollo afectivo-sexual en un ambiente don-
de son cada vez més frecuentes las actitudes de atencién a las ne-
cesi dades socio-afectivas de estos chicosy chicas, de permisividad
y respeto a la expresion de sus conductas sexuales, y de actuacion
No represiva sino orientadora.

Explicar € contexto en el que se desarrollaesta experiencia, los
objetivos que persigue, € método de trabajo seguido, |os aspectos
més relevantes de su desarrollo, los resultados y las conclusiones
gque de momento podemos extraer eslafinalidad de los apartados
gque componen esta comunicacion.

2. CONTEXTO

El contexto donde se originan los elementosde andlisisdela ex-
perienciaque presentamos esd de un Centro Publicode Educacion
Especia (el «Jean Piaget», de Armilla, Granada) que escolariza
alumnos y alumnas de edades comprendidas entre los tres y los
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veintitn anos, con deficiencias psiquicas asociadas en la mayoria
de los casos a otras deficiencias (sensoriales, motéricas..), a sin-
drome-eonvulsivos, a autismo y otros T.G.D., €tc., que se agrupan
siguiendo criterios de edad, caracteristicas y necesidades educati-
vas, por ciclosy niveles educativos. Se trata, pues, de un &mbito en
e que hay que afrontar problematicas muy diversas, y entre dlas
las relacionadascon la comprensi6n y orientacion de su desarrollo
psicosexua. Y esto es materia de educacion sexual.

Pero laeducacion sexua sigue siendo un reto en € terreno de la
ensefianza, un tematodaviatabu y complgo cuyo significadoy uti-
lidad se agravaal referirsealas personas con deficiencias psiquicas
sobre cuya sexualidad existen tantas carencias y deformacionesin-
formativas, tantos temoresy tantas limitaciones.

Por ello, desde € curso 94/95, un grupo de profesionales preo-
cupados por la necesidad de desvelar la sexualidad de nuestros
alumnos/as y reconocerlacomo realidad y como derecho, abrimos
un proceso de andlisis, actualizacion y perfeccionamiento, tratan-
do de aunar criterios para definir algo que no puede ser objeto de
una materia curricular cualquiera, sino un area dentro de lo edu-
cativo que exige un importante cambio de actitudes en los padresy
profesionalesimplicados en su educacion, hasta reconocer y recla-
mar para ellos este derecho entre otros y comprometerseen d di-
sefio y progreso de programas y propuestas de intervencion, rigu-
rosas y Utiles, que favorezcan realmente su desarrollo emocional,
afectivoy sexual.

La reflexion colectiva y la observacion, la recopilacion de informa-
cion, d estudio de documentacion, la elaboracion de sintesis, mate-
riales y propuestas de intervencion, la evaluacion continua de los
procedimientosy resultados que s van obteniendo son los elementos
gue nos van ayudando a ampliar conocimientosy referencias, per-
mitiéndonos avanzar de manera importante en la intencion de ir
evidenciandoy clarificando nuestras propias actitudes personal esy
conceptossobre la sexualidad, € desarrollosexua y lafinalidad de
la educacién/orientacién sexual, asi como en la definicion de una
serie de actividades que estamos llevando a cabo con un plantea-
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miento grupal normalizador y progresistasobre e tema, que tiene
delante de si € gran reto de extenderlolo més posiblea conjunto
del contexto vital de estas personas, incluyendo d ambito educeti-
vo, familiar y social donde se desarrollan.

3. OBJETIVOSY METODOLOGIA

3.1. Objetivos

— Facilitar é andlisisy en su caso cambio de actitudes respecto
a la sexualidad en general y respecto a la sexualidad de las
personas con deficiencia psiquica en particular.

— Generdizar d reconocimientodel derecho a desarrollo afec-
tivo y sexua de estas personas, y reclamar y facilitar cauces
de normalizacion para e gercicio de este derecho y € enri-
quecimiento de las rel acionesinterpersonal es.

— Concretar cooperativamentelas lineasel emental esde un pro-
grama educativo adecuado a la realidad de la poblacion a la
que sevaadirigir (no solo alumnos/as, sino también padres
y otros profesional es).

3.2. Metodologia

El procedimiento general de trabajo del grupo implicado en es-
ta experienciase basa en una prevision de tareas que se van planifi-
cando y realizando a lo largo de cada curso. Las reuniones periodi-
cas son € punto de apoyo y coordinacion de esta planificacion. En
relacion con €ello, los trabaj os que se realizan con |0s alumnos/as y
los padres son una fuente fundamental de datos, interrogantes, in-
formaciones... para orientar nuestrosanalisisy propuestas.
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Para el progreso de esta incitativa ha sido determinante |la per-
manencia del grupo de trabajo, abierto a incorporaciones de com-
pafieros/as de otros centros, que estan ampliando y enriqueciendo
la experiencia.

4. DESARROLLO DE LA EXPERIENCIA

4.1. Reunionesdetrabago

En ellas se analizan observaciones y casos, se estudia docu-
mentacion, se disefian las intervenciones, se concretan activida-
desy se reparten responsabilidades, todo ello dentro de una dina-
mica que viene marcada por la elaboracién de propuestas, la
puesta en comun de conocimientos y opiniones, la valoracion de
resultados y la toma de decisiones colectivas sobre cada una de
las iniciativas que se abordan.

4.2. Trabgorealizadocon lospadres

— Mesa Redonda sobre «Educacion afectivo-sexual de las Per-
sonas con Deficiencia Psiquica», ubicada en la Semana Cul-
tural del curso 94195. Vino a ser un «I Encuentro con Padres»
en d que tocando aspectos juridicos, psicoevolutivos, socia
les, etc. se abrid una puerta alainquietud por unatarea que
debia comenzar: hablar dela sexualidad de sus hijos e hijas.
Esto motivoé nuestro Proyecto.

— Un «Cuestionariopara Padres» sobre opiniones, inquietudes,
actitudes relacionadas con la conducta, desarrollo y educa-
cion sexual de sus hijodas, nos permitié acercarnos mas ala
realidad de sus preocupacionesy conocer, analizar con €llos,
en e «II Encuentro con Padres» (celebrado en junio del 96)
aceptaciones, rechazos, miedos, prejuicios... y coordinar
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nuestras inquietudes con las suyas. Surgié laideade generar
ellos mismos un grupo de trabajo que atendiendo a sus inte-
reses permitiera profundizar en algunostemas.

— End «III Encuentro con Padres»,celebradoen marzo dd 97,
abordamos mediante una charla-coloquio los «Derechosy
Deberes de la Sexualidad de las Personas con Deficiencias
Psiquicas)) y fraguamosd apoyo a distintas iniciativasde in-
tervencion educativacon |os alumnos/as.

— La configuracion en d curso 97/98 de un «Grupo de Trabgo
sobre Educacion afectivo-sexual», embridon de la Escuela de
Padres del Centro, abierto a padres de alumnos/as de otros
centros, ha permitido reunionessisteméticasy € tratamiento
de temas que responden a intereses que ellos mismos van
planteando. Entre los temas tratados, en distintas sesiones,
con € apoyo de material audiovisual, y en ocasiones con la
colaboracion de otros profesional es, destacan: «la masturba-
cion»,«el cuerpo y las sensaciones: desarroll o sensopercepti-
voy afectivo»,«la homosexualidad)) «el abuso sexual)).

— Otras actividades: entrevistas, presentacion de actividades,
envio de documentacion, estudio y tratamiento de problemé&
ticas concretas... son también tareas que regularmentese rea
lizan con los padres.

A lo largo dd desarrollo de estas iniciativasse han generado in-
teresantisimosdebates que han fomentado la curiosidad, € acerca
miento y la participacion (que ha crecido desded 10 a masdd 35
por 100) en actividadesde informacién/formacién, d aumento ddl
interés por las propuestas formuladas y € gercicio de actitudes
mucho més abiertas, permisivasy colaboradoras, que indican un
respeto por d tema de la educacion sexua y d desarrollo afectivo
sexua de sus hijoslas, con una colaboracidn menos prejuiciosay
mé&s autdnoma en cuanto a iniciativas. Van siendo mas frecuentes
las cel ebracionesde cumpl eafos, la organizacidn de salidas colec-
tivas, lasvisitas en fin de semana... Y con ello se les van abriendo
otros espacios (normalmente € Unico ambito de relacion entre
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igualeses @ Colegio) que favorecen e crecimiento personal y lain-
tegracion social.

4.3. Trabgorealizado con alumnosy alumnas

Progresivamente,ala par de |os avances obtenidos en e cambio
de actitudes de los padres, vamos sondeando y estudiando actitu-
des e interesesde sus hijos/as (utilizando registros, sondeos de opi-
nion, test, sociogramas, encuestas, entrevistas...) y realizando acti-
vidades que enriquecen sus relaciones interpersonalesy favorecen
su desarrollo afectivo-sexual. Entre estas actividades destacamos
aguéllas especialmente dirigidas y realizadas con alumnos/as ma
yores de quince afos, con cierto nivel de autonomia personal y ca-
pacidad de relacién social:

— Las «I Jornadas de Fin de Semana con Alumnosy Alumnas»
celebradas en d abergue de Viznar en abril del 97, primera
actividad explicitamente planteada como iniciativa de Edu-
cacion Sexual, en cuya planificacion incluimos excursiones,
meriendas campestres, juegos de relacion y desinhibicion,
juegos de rol, sesiones de proyeccion de videos y debate (so-
bre temas como € cuerpo, € desarrollo sexual, conductas se-
xuales como la masturbacion, la homosexualidad, etc.), y la
organizacion de una fiesta-guateque (la primera para la ma-
yoriade los chicosy chicas) con musica, baile, concursos...

— Las «I Jornadas Ludicas con Padres y Madres, Alumnos y
Alumnas» celebradasen & Centroen mayo del 98, incluyeron
juegos de relacion y competicion, concurso y degustacion
gastrondmica, asamblea y debate sobre interesesy prejuicios
relacionados con |la sexualidad, merienda, musica y baile...
en una jornada festiva que permitié un encuentro muy enri-
quecedor para todos y todas las participantes (mas de 20
alumnos y alumnas de este y otros centros, con sus padres,
hermanos/as, abuel 0s).
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— El Programa de Educacion Sexud, incluido en un «Programa
para e Desarrollo de Habilidades Sociales»y d que expresa-
mente han autorizado |los padres de 37 delos 42 alumnoslas
a los que va dirigido; este curso se esta desarrollando regu-
larmente con |a participacion de 12 alumnas de integracion
de un IES. El desarrollo corporal y la diferenciacion sexual,
la pubertad, los sentidosy € placer son algunosde lostemas
tratados, en sesiones que incluyen juegos, informacion au-
diovisual, explicaciones, debates, etc., con un caracter infor-
mativo/formativo que permite € andlisis de opinionesy acti-
tudes, la desinhibicion, la participacion y € desarrollo de
conductas méas adecuadas y enriquecedoras.

5. RESULTADOSY CONCLUSIONES

Aparte de las valoraciones ya realizadas en los apartados ante-
riores, los resultados que se van obteniendo en relacion con los ob-
jetivos planteados y |as conclusiones que, de momento, podemos
extraer de esta experienciaen cada uno delos ambitos deinterven-
cion son los siguientes:

— Paralosintegrantesdel grupo de trabajo estasuponiendo una
posibilidad interesante de formacion y de aplicabilidad de
criteriosrazonadosy propuestas de intervencion definidas.

— Entre los padres se observan avances significativosen € co-
nocimiento de las necesidades afectivas y sexuales de sus hi-
jodas y un cambio importante en las actitudes y formas de
implicacion en @ proceso de su educacion y desarrollo per-
sonal.

— Enlosaumnosy alumnas es apreciablela megoray normali-
zacion de sus relaciones interpersonal es, mayor autoestimay
la aparicion de nuevos intereses.
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En resumen, dentro del contexto en que nos movemos esta ex-
periencia va gestandose como una referencia documental, infor-
mativa, como un apoyo para laintervencion educativaque va cam-
biando la percepcion y la forma de tratamiento de las conductas
sexuales de nuestros alumnoslas y hay una aceptacion generaliza-
day progresivade esta iniciativay su desarrollo, pero todavia en-
contramos dificultades para que forme parte del Disefio Curricular
del Centro, no como materia reduciblea un ambito concreto de in-
tervencion sino como planteamiento educativo que implique a
otros profesionalesdel mismo.
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LA SEXUALIDAD ,
EN LA FUNDACION CENTRO SAN CEBRIAN

En 1992 serealiz6 un estudio sobre & conocimiento, actitudes e
interesessexualesde los usuarios del Centro, quefue presentado en
la Primera Conferencia Nacional y que esta publicado en €l corres-
pondiente libro de actas (pégs. 215 a 233). Las conclusionesa las
que se llegaron para mejorar la vida sexua de esta poblacion son
las siguientes:

— Es preciso potenciar |os contactos social es presexuales.

— Deben permitirse las relaciones heterosexual es, homosexua
lesy la masturbacion.

— Reconocer que €l interés sexual, € placer, la comunicaciony
los afectos no estan sujetos a edades, sexo o nive intelectual.

— Distinguir lo publico, de lo privado (intimidad).

— Ampliar laeducacion sexual al personal trabajador y alasfa
milias.

— Agpirar a que puedan compartir habitacion las parejas quelo
deseen.
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En 1993 se formd la Comision de Sexualidad con laintencion de
avanzar enlalineadelo antes expuesto. Se constataron situaciones
no adecuadas:

— Conductas sexuales en lugares sin la higiene adecuada.
— Conflictos entre usuarios por la manifestacion publica de
conductas sexuales.

— Inseguridad en los trabajadores a la hora de abordar conduc-
tas sexuales de los usuarios.

Ante la falta de ideas decidimosorganizar unas jornadas dirigi-
dasatodoslos trabajadores de atencion directa, con laintencion de
crear un ambiente dialogantey en lamedidadelo posibletratar de
Ilegar a acuerdos o criterios generales. Estas jornadas fueron coor-
dinadas por un experto en € tema geno a nuestra organizacion
(LuisRodriguez). La participacion fue masivay aunque no se esta-
blecieron criterios de actuacion, si qued6 un poso de tolerancia ha-
cialas conductas sexualesy la creencia de que era preciso cambiar
ago.

Posteriormente entre |os responsablesde |os servicios de vivien-
da se concretaron |os siguientes principios basi cos:

— Permisividad de cualquier conducta sexual individual, de pa-
rgga (homo o heterosexual) o de grupo, en la que todas las
personas actlan de forma voluntaria, sin intencioneslesivas,
y en lugares donde existe intimidad entre |os participantes.

— Favorecer las relaciones estables de pargja.

Asimismo se plantean actuaciones concretas para el personal de
atencion directa en situaciones denominadas «delicadas»:

1. Abuso o violacién.
Prevenir esta situacion si observamosalgun indicio previo:

— Recriminando al posible violador.
— Protegiendoa la posible victima.
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S la situacion se estd consumando o esta consumada:

— consolar alavictimay examinarla fisicamente por si hubie-
ra posibles dafnos.

— Castigar a agresor.

2. Manifestacion de conductas sexuales ante espectadoresajenos
a estas conductas.

— Indicar alos participantes en la conducta d lugar donde pue-
den practicarla, como la habitacion de algiin miembro, por
gemplo.

3. Adulterio.
— No se prohibira larelacion.

— Serecriminara la conducta de formaairada, pero sedegjarda
los miembroslalibertad de mantener o finalizar |a conducta.

4. El trabajador evitara la intromision cuando se realicen con-
ductas sexuales en las que no se dé ninguna condicion anémala de las
antesreferidas.

El siguiente paso fue abordar a los usuarios. Se seleccionaron
tres grupos de 8 personas cada uno y que representaban a la ma
yorfa de los usuarios:

Grupo 1. Personas de nive ligero, sin pargja estable, con uso
ocasional de clubs de alterne y en algunos casos con tendencia es-
poradica a abuso de otras personas de nivel intelectual inferior.

Grupo 2: Pargjas heterosexual escompuestas por personas de ni-
vel intelectual moderado.

Grupo 3: Personasde nivel intel ectual ligero con actividad sexual
variable.

Cada uno de estos grupos trabaj 6 tanto conoci mientos practicos
como las actitudes personales. La formacién basica se acomodoé a
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cada grupo segun sus necesidades, y lo méas importante es que la
actitud de confianzaen temas tabu hasta entonces, rapidamente se
extendio a otros usuarios que no habian participado en esta for-
macion.

Nos planteamos también e abordaje a las familias. En estos
anos, 1993-94, nuestra poblacion mayoritariamente es adulta, por
encima de los treinta anos, interna, huérfana de padres o con'fa
miliaresalgjadosfisicamente. A pesar de €lo nos planteamosabor-
dar € temadelasexualidad con lasfamilias. El modo en quelo ha-
cemosesd siguiente:

— De forma individual: aprovechando demandas individuales

delasfamilias.

— Pequefios grupos: en los grupos de padres se aborda la se-
xualidad dentro de otros temas masampliosrel acionadoscon
los derechos 0 necesidades de las personas.

— Grandesgrupos: en lasasambleasdirigidasa familiaressein-
formade las lineas generales de actuacion.

Con todo, en la actualidad existen en la Fundacion Centro San
Ceébrian:
— Pargjas heterosexual es que comparten habitacion.

— Pargjas heterosexuales que, aunque no comparten habita
cion, si disponen a menos uno de elos de habitacion indivi-
dual para poder estar intimamente.

— Personas sin paregja estable que disponen de espacio fisico
donde poder mantener relaciones de formasana e higiénica

— Apoyo de los monitores en casos de necesidad: horarios en
habitaciones no individuales, facilitar métodos anticoncepti-
VOS...

Cambiossignificativosen este tiempo son:
— Reducciédn de la promiscuidad en las paregjas estables.
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— Megoradelacantidad y calidad de relacion en las pargjas es-
tables.

— Reduccionde las relacionesintimas en lugares publicoso po-
co higiénicos.

— Reduccion de peleas o discusiones tensas por conductas in-
morales.

Quedan pendientes asuntos como:

— Las habitacionesindividual esson insuficientes.

— Clarificar larespuestaque debe darse afamiliasque prohiben
|as relacionessexuales a |os usuarios.

En 1996 desaparece la Comision de Sexualidad. El talante esta4
creado y no se ve la necesidad de hacer nada méas que dgjar que
transcurra el tiempo.

Actualmente nuestra poblacién de personas externas, jovenes
(menor de treinta afnos) y que viven con sus padres, estd aumen-
tando de forma considerable. Ademas se ha producido un gran in-
cremento de usuarios internos. Con todo ello podemos hablar en
dos afios de un incremento de un 33 por 100 en nUmero de usua
rios. A pesar de estar satisfechos por nuestro modo de afrontar la
sexualidad, son muchas las personas nuevas y por tanto las ideas
gue queramos o ho estan influyendodiaa dia

SEXUALIDAD, ENVEJECIMIENTOY RETRASO MENTAL

Debemos tener en cuenta que nuestra poblacion de personas
mayores con retraso mental ha aumentado considerablemente en
los dltimos afios.

En laactualidad, en la Fundacion Centro San Cebrian contamos
con una poblacién de 68 personas mayores de cuarenta y cinco
anos.
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Estas personas sufren, al igual que las personassin retraso men-
tal, unos cambiosfisicos que alteraran sus relaciones sexuales, pe-
ro estos cambios no justifican por si solos una pérdida significati-
va de la actividad sexual. Influyen del mismo modo unos factores
socioculturalesque también la condicionan, como lasfal sascreen-
cias sobre la sexualidad en la vgjez: 10s vigjos que tienen intereses
sexualesson vigos verdes, la actividad sexual debilitay es perjudi-
cia paralasalud.

Las barreras institucionales pueden ser también un obstaculo
para d mantenimiento de relaciones sexuales.

No podemos tampoco reducir la actividad sexual a la genitali-
dad, sino a un concepto més amplio, en e que entraran a formar
parte de ella conceptos como d contacto fisico (caricias, besos,
abrazos), € sentimiento de no estar solos, etc.
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DESARROLLO DE LA SEXUALIDAD EN
PERSONAS CON DISCAPACIDAD PSIQUICA

CeNnTRO EDpUCATIVO ASISTENCIAL Ciupap SaN JuaN DE Dios
AvrcALA DE GUADAIRA (SEVILLA) *

El objetivo de este trabajo es presentar, desde la experiencia de
nuestro Centro, una sintesis de la conceptualizacion y manifesta-
ciones diversas de la sexualidad en € discapacitado psiquico, asi
como de las pautas a seguir desde un enfoque educativo. Todo ello
incorporando unas orientaciones a los padres para ayudar a fijar
criterios de actuacion.

1. CONCEPTUALIZACION DE LA SEXUALIDAD

Nuestro Centro, como fiel exponente de la Orden Hospitalaria
de San Juan de Dios, afronta la atencion, € servicioy laeducacion

Bl trabajo hasido elaborado por un Equipo Interdisciplinar: Hno. Fran-
cisco Caa Cordero, Loreto Garcfa Dévila, Eva M." Martinez Galén, Cristébal
Molina Sanchez (coord.), Francisca Pérez Femandez, Lucia Rodriguez Fer-
nandez, Marta Sdnchez Ortiz
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de las personas disminuidas psiquicas desde una vision abierta y
plura, en la que la sexualidad es una faceta mas de la globalidad
del ser humano, y desde esta concepcion globa es desde donde la
trabajamos.

Entendemos por sexualidad € conjunto de fendmenos emocio-
nalesy de conductas relacionadoscon € sexo, que marcan defor-
ma decisivaal ser humano en todas las fases de su desarrollo.

Es un componente mas de la personalidad del individuo, pre-
sente desde d nacimientoy, como tal, sujeto a un proceso dinadmi-
co que va desarrollandose a lo largo de la existencia de la persona
atravesando por distintas etapas.

El concepto de sexualidad comprende tanto € impulso sexual
(dirigidoa lareproducciony a goce inmediato) como los diferen-
tes aspectos de identidad corporal-personal (sentirsehombre o mu-
jer), de expectativas de rol social y de relacion con los demés (del
mismo o de diferente sexo).

En este sentido, es fundamental tener en cuenta que la sexuali-
dad no significa Unica'y exclusvamentegenitalidad orientada a la
reproduccion, porquela sexuaidad humana—a diferenciadelade
los animales— no es un Unico proyecto, Nno s un instinto o una
conducta estereotipada que admita una Unica forma de satisfac-
cion. Bl ser humano vivey expresa su sexualidad de diversasy per-
sonalesformas; la manera en que cada uno se sitiaen € mundo, se
integra, se relacionacon él, es sexuado; € enamoramiento, las fan-
tasias romanticas, d encontrar a otra persona con la que compar-
tir los gustos, afinidades, experienciasy poder experimentar e sen-
timiento de compafiiay solidaridad es entender la sexualidad desde
un punto de vista mas amplio y plural, como medio de dar res-
puestaa la necesidad de relacion del ser humano.

Desde nuestro punto de vista, la capacidad sexua y afectiva del
deficiente psiquico no es esencialmentediferentea la delasdemés
personas, la dificultad radica en que puedan (o se les permita) vi-
venciarla en sus propias circunstancias y en expresarla adecuada-
menteen funciondel grado de deficiencia. En dltimainstancia, sig-
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nificaria que los llamados «normales» seamos capaces de dejarles
expresar sus propias inclinaciones sexuales personales con liber-
tad, y no a través de manidas y maniqueistas imposiciones segin
las propias convicciones de |os adultos.

Otro aspecto importante que debemos reflgjar dentro de nuestra
filosofiaa la horade afrontar & tema de la sexualidad del deficien-
te psiquicoy su educacion es el de lainfluenciadirecta de lasocie-
dad en la conducta sexual. Tradicionalmente, la sexualidad en
nuestra cultura ha sido un tema tabu, reglado por las normas que
la sociedad no secul arizada habia impuesto, entendiéndola Unicay
exclusivamente como genitalidad orientada a la reproduccion y le-
gitimasolo dentro del matrimonio. En este contexto los deficientes
no debian interesarse por la sexualidad (no interesaba que se inte-
resaran por €lla). .

La evolucion de la sociedad ha dado origen a una cultura laica
en laque lamoral religiosa ha dejado de regular de forma exclusi-
vala conducta sexua de buena parte de la poblacion, generalizan-
dose la permisividad sexual, no dejando de ser esto mas que laim-
posicidn de nuevos valores dominantes.

Segun nuestro criterio, esta evolucion socia ha supuesto un
cambio enorme en relacion'alaforma de vivir y expresar la Sexua
lidad de la poblacién «normal».Respecto a los deficientes psiqui-
cos € avance ha sido escaso, |legandosesolo a reconocer que €llos,
como € resto de la personas, poseen esta misma necesidad, no de-
biéndoselescoartar o reprimir para que puedan vivirla y expresar-
la con plenitud. De aqui dimana la necesidad de incluir en los pla
nes generales de estudio la educacion sexual como cualquier otra
materia, pero lo cierto es que a estas alturas alin no se ha hecho de
forma generalizada en e mundo de los sujetos normalesy menos
aun en el de las personas deficientes. Desde nuestro punto de vista,
esto esasf por la existenciaaun de fuertesy conservadorasinfluen-
cias morales al respecto.
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2. ENFOQUE EDUCATIVO: MANIFESTACIONES
SEXUALESEN LOSDISTINTOS GRADOS DE
DEFICIENCIA Y PAUTAS DE ACTUACION

Nuestraexperiencia nos ha hecho recapacitar y planteamos que
la conducta sexua de | os sujetos af ectados por deficiencias psiqui-
cas es susceptible de ser educada y, como tal, debe verse reflgada
en nuestro Proyecto Curricular de Centro ya que lo que pretende-
mos es dar una Educacion integral tendente ala Normalizacion e
Integracion social del deficiente psiquico.

Las habilidades y actitudes desarrolladas en este Proyecto han
surgido de la recopilacion de actuacionesy experiencias pilotoslle-
vadas a cabo como respuesta a las manifestacionesy expresiones
sexuales de nuestros alumnos y usuarios, asf como ante la inquie-
tud de padresy profesionales por la ausencia de relaciones inter-
personales fuera del ambito escolar en detrimento del desarrollo
afectivoy social.

La intervencion directa se lleva a cabo en funcién de las dife-
rencias individuales, segun d grado de deficienciay la influencia
dd entorno ambiental, teniendo siempre en cuenta la opinion y
postura delos padres al respecto.

2.1. Deficientesmentalesleves

A) Manifestaciones sexuales:

— Sus manifestacionesse pueden considerar dentro de la nor-
malidad, siguiendo su mismo desarrollo aunque de forma
mas ralentizada.

— Su nivel comprensivo 'y, por tanto, su capacidad de aprender
en d aspecto sexual es equiparable a del adolescente de en-
tre oncey trece afos de edad.
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— Este nive intelectual les hace bastante receptoresdela infor-
macion de su entorno (TV, revistas, conversaciones...).

— Son susceptiblesde adquirir capacidad de autocontrol.

— Es d grupo donde podemos encontrar una mayor variabili-
dad en sus manifestaciones,en funcidn de sus propias carac-
teristicasy experiencias.

— Sus expresiones sexuales suelen ser bastantes normalizadas,
con una orientacion bien definida (besos, caricias, coque-
teos...).

— Necesitan relacionesinterpersonales, cubriendoasi sus nece-
sidades sexuaesen un &mbito méas amplio: la afectividad.

B) Pautasde actuacion desde € punto de vista educativo:

— Sus caracteristicas hacen necesario un programa educativo
en d que la sexualidad responsable ocupe un pape impor-
tante.

— Las orientaciones deben exponersede forma claray sencilla,
teniendo en cuenta su nivel comprensivo y partiendo de sus
ideas, necesidades e inqui etudes.

— En d programa educativo se desarrollarianlos siguientesas-
pectos:
¢ Explicacionessobre anatomia (diferenciacionsexual).

e Desarrollo sexud (distintasetapas por |as que pasamos en
nuestro desarrollo).

¢ Relaciones interpersonales, cubriéndose asi su necesidad
derelacion con igualesdel mismo sexo y dd sexo contrario,
fomentandosela creacion de pandillas.

e Intimidad y privacidad en e comportamientosexual .

e Manifestaciones sexuaes (masturbacidn, coito) y sus con-
secuencias (embarazo). 251



¢ Métodosanticonceptivos.
¢ Higienesexual.

¢ Orientacionesdirigidasa evitar la manipulaciony € abuso
sexual.

2.2. Deficientesmentalesmoderados

A) Manifestaciones sexuales:

— Aunqgue en genera tienen menos habilidades que los leves
son educabl es, pudiéndoseentrenar en habitos correctos, asi
como aprender sobre sus cuerpos, deseosy sentimientos.

— Gran parte de las conductas que manifiestan son mas pro-
ducto de laimitacion que dela iniciativa propia.

— Sus manifestaciones mas frecuentes son la masturbacion y
manipulacion de genitales a otros y por parte de otros.

— Sus relaciones pueden ser homosexuales 0 heterosexuales,
dependiendo en gran medida de sus experienciasy circuns-
tancias ambientales.

B) Pautasde actuacion desded punto de vista educativo:

— Endlosd programaeducativo ira encaminado al aprendiza-
je de una serie de comportamientos y de habitos que permi-
tan su posterior integracion.

— Nuestra intervenciondebe ser clara, realista, exponiéndose a
un ritmo lento y de forma recurrente, partiendo de los con-
ceptoserréneos y de sus propias inquietudes.

— Al mismo tiempo, en nuestro programa de actuacion debe-
mosevitar d intervencionismoy sélo actuaremos en la medi-
da que las circunstancias de cada persona asi nos lo aconse-
jen: si detectamos manifestaciones sexual es susceptibles de
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ser educadas o s detectamos necesidades aclaratorias en al-
guno de €llos.

— Dentro del programa educativo |os aspectosa tratar serian:

e Diferenciacion entre: publico/ privado, apropiado / inapro-
piado.

e Utilizacion de formas adecuadas en la expresion del afecto:
habilidades en la conversacion, asi como las buenas mane-
rasy valores estables en |las relaciones con otros de igual o
distinto sexo (no utilizacion del otro para la propia satis-
faccion sexual).

* Explicaciondelas diferenciassexualesentre hombresy mu-
jeresy € papel de cada uno en la sexualidad.

* Desdramatizar |a practica de la masturbacion, intentando
hacerles ver que no es mas que un medio de autorrelacion
y de satisfaccion de una necesidad natural . En € caso deal-
gunos individuos explicar en qué consiste € acto sexual
(coito) y sus consecuencias, con € fin de evitar o desterrar
conceptos erroneos.

e Aclarar € sentido que tienen las sensacionesy |os impul sos
sexualesy la importancia de saber controlarlos.

e Dar orientaciones y normas claras para evitar € abuso se-
xud.

2.3. Deficdentesmentales severos

A) Manifestaciones sexuales.

— La actividad sexual espontanea es autoerotica, siendo fre-
cuente ademas la utilizacion de objetos (juguetes, paredes,
suelo, colchonetas...) adecuados o inadecuadosy de compa
fieros (manos, pies...) parasu propia excitacion sexua y au-

toestimulacion de genitales.
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— Es en este gridpo donde existe un mayor riesgo de aprender
conductas sexualesinadecuadas, por exposicion ainfluencias

ambientales y por carencia de estrategias educativas correc-
toras.

B) Pautasde actuaciondesde d punto de vista educativo:

— El programa educativo dirigido a este grupo debe centrarse
en:

¢ Adopcion de ciertos comportamientos adaptativos. incul-
carlelaintimidad, la privacidad, proporcionandole d lugar
y e momento adecuado.

e Megjorar las posibilidades de expresion (no utilizar a otros
ni objetosinadecuados), dada su precariedad en lamayoria
delos casos.

2.4. Deficientesmentales profundos

A) Manifestaciones sexuales.

— Sus capacidades de relacion estan enormemente limitadas,
llevandoen lamayoriadelos casosd rechazo del contacto, €
aislamiento y la realizacion de conductas autoestimul atorias.

— Consecuencia de.ello son también sus manifestaciones se-
xuales, caracterizadas por la realizacion de conductas auto-
estimulatorias y estereotipadas sobre sus genitales, que no
lesllevaalasatisfaccion plena. Estas conductas suelen apa-
recer més tardiamente que en los demés, iniciandose en la
pubertad.

B) Pautasde actuacién desded punto de vista educativo:

— A pesar delas posibilidadeseducativas reducidas de este gru-
po, debemos desarrollar un programa educativo en € que se
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recojan aquellos aspectos mas basicosy el emental es, encami-
nados a instaurar habitos de privacidad.

— El control delaconducta es externo, siendo €l adultoquienle
proporcione € lugar adecuado para €llo, guardando su inti-
midad.

— En aquellos casosen |os que la conducta es persistentey con-
tinua se intentara instaurar, ademas del lugar, d momento
adecuado, designandol e para €llo un determinado espacio de
tiempo dentro de la jornadadiana.

3. ORIENTACION A PADRES

La educacion sexual del deficiente psiquico, d igua que parad
resto de las personas, no debe quedar jamasgenaalaintervencion
delos padres, por elo debemos plantearnos programar actividades
informativasy formativas, en lasque a nivel individual o grupal se
aborden las diferentes cuestiones que esta labor implica (informa-
cion) y las diferentes actitudes que la envuel ven (formacion).

Los padres, fieles exponentes de la cultura social en la que se
han desarrollado, no son gjenosa lasinfluenciasque éstadespliega
en materia de sexualidad, teniendo muchas més dificultades para
enfocar y encauzar la sexualidad de los hijos deficientes que la se-
xualidad delos no deficientes. Y dlo por varios motivos:

a) Por la propia concienciaque los padres tienen de la incapa-
cidad de los hijos, incluso en & caso de los menos afectados,
circunstancia que les lleva a obviar, enmascarar o rechazar
estas cuestionesen un vano deseo de que esta capacidad no
Ilegue a despertarse. En otros casos, esto mismo se expresaa
travésde la concienciaque tienen los padres de que sus hijos
poseen una capacidad normal, incluso en e caso de los mas
afectados, y esto les lleva a ofrecer méas informacion de la
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cuenta o a dejar que evolucionen espontaneamente en este
aspecto como cualquier 6tro muchacho.

b) Por los miedos que lesgenerala posibilidad quelos deficien-
tes psiquicos puedan llegar a formar pargjas, mas o menos
estables, y las consecuencias que esto pueda acarrear: auto-
gobierno de un hogar, educacion de la posible descendencia,
continua supervision de estas parejas, |la posible transmision
de taras hereditarias a la descendencia, etc.

¢) Por los precarios medios que la Administraciontiene articu-
lados en la actualidad en relacion a medidas protectoras de
estas personas y de su descendencia.

d) Por losconflictoséticosquelesplantead uso de métodosan-
ticonceptivo-® contraceptivosen personas con discapacidad
psiquica.

e) Lafalsaideadequela gexualidad del deficiente psiquico es
sinbnimo de promiscuidad o, por € contrario, que son eter-
nos nifos y, por tanto, incapaces de tener una vida sexual
plena.

Todas estas cuestiones, y sin duda muchas mas, hacen quee de-
ber de los padres en relacion a tema de afrontar la educacion se-
xual delos hijosdisminuidos psiquicosesté marcado por actitudes
erroneas (prejuiciosas y/o temerosas) que impiden o dificultan su
puesta en préctica.

Traseste somero andlisis delarealidad de los padres de | as per-
sonas afectadas de disminuciones psiquicas, nuestra experiencia
profesional nos conduce a instaurar medios para ofrecer informa-
cion y formacion, ya que en la medida que van teniendo conoci-
mientos reales de la sexualidad como instrumento para € inter-
cambio afectivo, de relacion social y de realizacion persona se
genera un cambio actitudinal a respecto de forma mas positivay
realista, y se van convirtiendo en agentes mas activosy efectivosen
este proceso de formacién y de desarrollo de sus hijos.
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En este proceso de informacion y formacion a padres debemos
prestar atencion, a modo de objetivos generales, alo siguiente:

a) Como ven eloslasexualidad en general, y de forma particu-
lar su propiasexualidad y la de sus hijosdisminuidos. En ba-
seaé€llodesmitificar creenciasy ofrecer contenidos realistas.

b) Informarlesde posibles manifestaciones sexualesy ensefiar-
lesa descubrirlas en € hogar, a objeto de que puedan actuar
educativamente sobre ellas.

c) Hacerlesconscientes de la necesidad de encauzar la propia
sexualidad de cada individuo como medio de fomentar €
bienestar personal delos hijos. \

d) Hacerles conscientes que la sexualidad es educable y, como
tal, tienen e deber y la obligacion de afrontarla, aportando-
les|os medios técnicos oportunos.

De la mismaforma, y a nivel de objetivos especificos, debemos
trabajar con los padres en relacion a dos cuestiones practicas:
1. Quédeben hacer:

— Estar atentos para saber reconocer las primeras manifesta-
cionessexualesdeloshijosen € hogar y poner en précticalas
estrategias apropiadas para encauzarlas.

— Ayudar alos hijos a que se sientan seguros para expresar sus
incognitas al respecto, sabiendo esperar a que estos|o hagan.

— Explicarleslo que nos pregunten de formaque ellos puedan
comprenderlo (adaptar nuestro lenguaje a sus posibilidades
cognitivas).

— No darles més informacion de la que demandan.
— Decirlessiempre la verdad.

— En € caso dd planteamiento de cuestiones que no se sepan
abordar en d acto, pedirlestiempo para reflexionar sobre las
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mismasy poder elaborar una respuesta coherente y adaptada
a sus posibilidadesy necesidades.

— No demorarnos en responder sus preguntas.

— Consultar con profesionalesen caso de dudas o anomalias.

— En dltima instancia, ofrecer siempre respuestas claras, con-
Cisasy veraces.

2. Quéno deben hacer:

— No prestar atencion a sus manifestaciones sexuales o repri-
mirlas como si fueran algo vergonzoso o0 sucio.

— Impedirles hablar o preguntar sobre € tema.

— Darles unaexplicacionexcesivamentetécnica o desadaptadaa
su nivd de comprension que impidala comprensiondd hijo.

— Dar mas informacion dela que demandan.

— Dar una informacion engaiiosa o temerosa de algun posible
castigo divino.

— Olvidarnos de atender sus cuestiones.
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REPERCUSION DE LA CONDUCTA SEXUAL
DESAPTADA EN LOS RECURSOS
COMPETENCIALES DE RELACION

EmiLio A. MarTIN TEJEDOR
Psicdlogo Clinico.
Jefedel Sewicio de Rehabilitacion

CRISTINA URIBETXEBERRfA PRAT
TerapeutaOcupacional del Sewicio
de Rehabilitacion

aMaia GARATE SAMANIEGO
Terapeuta Ocupacional del Sewicio
de Rehabilitacion

Hospital Psiquidtrico San Juan de Dios,
Arrasate (GuipUzcoa)

1. PRESENTACION DE LOS CASOS

El interés por este trabajo surgid de la necesidad de dar res-
puesta a un problema que se planteaba con la existencia de deter-
minados trastornos de la conducta en dos pacientes que ingresan
en la Unidad de Media Estancia coincidiendoambos durante parte
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de su ingreso. Era la primera vez que se intentaba un abordagje te-

rapéutico, haciendo recaer sobre la conducta sexua un porcetgje

importante de este proceso terapedtico.

Caso 1l

— Vadén de cuarentay un afos, soltero.

— Diagnosticado de una Esquizofrenia Residual.
— Curso de evolucion patol 6gicade veintidos anos.
— Alteracion de la conducta:

Caso 2

Conducta impulsiva, acompafada de una gran agresivi-
dad, sobre todo verbal. En ningun caso aparecian con-
ductas heteroagresivas.

Continuadas verbalizaciones de desvalorizacion hacia si
mismo.

— Vadn de treintay un afos, soltero.

— Diagnosticado de Retraso Menta Leve, con alteraciones de
conducta.

— Curso evolutivo de los trastornos de la conducta casi desde
los cinco afnos.

— Alteracion dela conducta:

Reacciones de gran hostilidad casi siempre verbal, aun-
que en este caso S se producian ciertas agresiones (a per-
sonas mas débiles que él, por 1o que no se obtenia una
consecuencia negativa por parte de la otra persona); pero
las respuestas de agresividad se centran mas en la rotura
de objetos, en concreto de cristalesde | as ventanas.

La existencia de impulsividad en gran parte de las con-
ductas de agresion.
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2. RECOGIDA DE INFORMACION

Durante varias semanas se estudi 6 la conducta de los pacientes,
a través de la observacion, durante diferentes periodos del dia, con
e propdsito de verificar la «estabilidad» y «persistencia»de las al-
teraciones de la conducta (sobre todo, las conductas impulsivasde
agresividad).

Ademés, distintos miembros del Servicio de Rehabilitacion
mantuvieron paral elamente entrevistas con estos pacientes.

En ambos pacientes aparecian claramente delimitadas altera-
ciones delaconductacomunes. Cabe resaltar por su trascendencia:

1.

Las dificultades de relaciony comunicacion, es decir, en to-
doslos recursos que definen la competenciaasertiva de los
mismos. En ambos pacientesse aprecia unainadecuadael a-
boracion de la frustracion.

La elaboracion de respuestas hostiles como mecanismo de
defensa ante esa frustracion.

La existencia de alteraciones en la practica de la conducta
sexua en ambos casos. Uno de ellos (psicotico) con una ta
sa defrecuenciade masturbacion diaria de cuatro aseisin-
tentos. Algunosde estos sin que llegasea eyaculary sin que
consiguiera un nivel aceptable de ereccion. El otro (defec-
tual) con una tasa diaria menor de masturbaciones, pero
con la dificultad afadida que supone  mecanismo que uti-
lizaba (sin usar las manos, y por frotamiento boca abajo y
contra la cama simulando € acto de penetracion).

La existenciade un mecanismo defeed back, que condicio-

na negativamente su conducta, potencidndose entre si, res-
puestas inadecuadas.

L as entrevistas con ambos pacientes nosllevan a verificar laexis
tenciade este proceso de conducta que implica diferentes areas. El
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resultado de esta el aboraci 6n determina que existe una relacion di-
rectae inmediata entre estas cuatro variables.

3. HIPOTESIS DE TRABAJO

Ladeterminacion de este proceso nos permite suponer quesi in-
cidimos en una de estas variables conseguiremos una repercusion
en todas €llas.

FRUSTRACION

RESPUESTAS HOSTILES
AGRESIVIDAD
IMPULSMDAD

ALTERACION DE LA MAYOR TENDENCIA
CONDUCTA SEXUAL AL AISLAMIENTO

Aumento en latasade Pérdidadd interés
frecuenciade sus por e contacto social

masturbaciones Pérdida paul atina
delas habilidades

gue definen sus
respuestas asertivas
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4. METODOLOGIA DE INTERVENCION

La intervencion se produce de igual modo en ambos pacientes.
No se tiene en cuenta su diagndstico, ni la capacidad cognitivade
ambos.

A. Por un lado seincluye a ambos en un grupo de Habilidades
Sociales, con € objetivo de que pudieran «Mangjary Con-
trol ar-situaciones de estréso de frustracion. Unasesion se-
manal de cuarentay cinco minutos.

B.. Ademas, se refuerza positivamente «la decision de partici-
par en actividadesque requieran la colaboracién entre dife-
rentes personas»,lo que facilitad contacto so¢ial (activida
des en la sala de manualidades, o en € taller prelaboral).

C. Deformaindividual: en sesionessemanalesdetreintay cin-
CO a cuarenta minutos de duracién. Se comienzaun proce-
so de informacion sobre lo que es la sexualidad. Este pro-
Ceso persiguevarios objetivos:

e Ayudar aqued paciente conozca «sin restriciones» de su
sexualidad.

e Ayudarlesarelativizarlaimportancia que ellosdan en es-
tos momentos a todo o Sexud.

e Ayudarlesa elaborar d sentimiento de culpabilidad, aso-
ciado a determinados actos sexuales.

Posteriormente se inicia un periodo de formacion, en d que se
pretende dar respuesta a l as siguientes cuestiones:

* Hacerles conscientes de que la actividad sexual, en cual-
guiera de sus manifestaciones, lleva aparejada una serie
de alteraciones fisiolégicas «que son transitorias», pero
gue se han de elaborar adecuadamente.

e Trabajar los conceptos de relacion personal y conducta
sexual.
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5. RESULTADOS DE LA INTERVENCION

En la actualidad hemos confirmado nuestra hipétesisde traba-
jo, es decir, la existenciade un proceso de retroalimentacion, en d
que las conductas sexuales son un elemento masdel mismo.

Lainclusion de los pacientesen d programa de habilidades so-
cialesno aporté un cambio importante en su conducta, aunque ha
de resaltarse la ausencia de negativas por parte de estos a su parti-
cipacion.

La actividad ocupacional ha supuesto para estos pacientes un
aliciente mayor, lo que si ha contribuido a la existencia de respues-
tas menos impulsivas.

Pero lo que mas nos ha sorprendido ha sido la repercusion que
han tenido en ambos pacientes|as sesiones individualesen las que
se ha trabgjado de manera especifica la conducta sexual. Esta re-
percusion la podemos cuantificar dela siguiente manera:

1. Unadisminucién de casi d 50 por 100 de la tasa diaria de
masturbaciones en d caso del psicético, y algo menosen €
paciente defectual, si bien es cierto que su tasa de frecuen-
ciadiaria era menor.

2. La consecucion de mayor nivel de ereccion en d caso ded
psicético.

3. En una faceta tan importante de nuestra propia vida, que
g ercemos, pero que en demasiadas ocasiones no compren-
demos.

4. El aprendizaje del nuevo mecanismo de masturbacién en
paciente defectual ha supuesto unareduccion delos proble-
masy alteraciones fisicas producidos por € continuado fro-
tamiento anterior.

5. Y, quiz4 € resultado més importante para nosotros ha sido
la necesidad de tener que realizar un esfuerzo de comprension
y aceptacion de este tema, constatando las dificultades inclu-
so personales de formacion en € terreno de la sexualidad; y,
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sobre todo, laimportancia que tiene que los terapeutas que
intervenimos en & proceso terapelitico de un paciente de-
bemos ser educados Sin duda alguna, nuestro propio apren-
dizaje en este caso ha supuesto y supone uno de los mayo-
res refuerzos a la hora de plantearnos dia a dia este trabagjo.

Tomando una citadel Dr. WaRReN JounsoN, dela Universidad de
Marylan, «la educacién sexual es un derecho y una necesidad, que en
las personas con trastornos o deficiencias psiquicas debe de exigirse
con mayor empefio, ya que si las personas ' normales’: tienen dificul-
tades enla comprension, elaboracion o gercicio de su sexualidad, no
debemos exigir comportamientos mas eficaces a aquellas personas
poseedoras de esas deficiencias. La prohibicidn o cercenacion dela se-
xualidad repercutirdn de manera negativa en la manifestacion de
otros sintomas patol 6gicos».
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PROGRAMA DE AUTONOMIA EN DEFICIENTES

M. J. ALonso, M T. BoNARDELL, FATIMA LAGE,
Nuria GaLLo, A 1. RamoN Yy PascuaL RAmos

Fundacién Instituto San Josg,
Orden Hospitalaria San Juan de Dios, Madrid

1. JUSTIFICACION DEL PROGRAMA

El Programa de Autonomia se ha desarrollado para una pobla
cion de alumnostas epil épticos, con necesidades educativas espe-
ciales, todos/as ellos/as gravemente af ectados.

Este Programa trata de desarrollar los aspectos fundamentales
para conseguir la maxima autonomia e independencia de nues-
tros/as alumnostas, con € Unicofin defavorecer d hecho de que és-
tostas puedan alcanzar una vida lo mas normalizada posible. Nos
encontramos ante una poblaci6n altamente institucionalizada, por
lo que desde hace tiempo cuentan los pacientes de este hospital,
como los usuarios de cualquier otro tipo de servicio sanitario, con
la atencion de personal cualificado que se encarga de manera pro-
fesional de cubrir las necesidades domésticas, alimenticias, higié-
nicas, etc... Por este motivo, el/la paciente no se responsabilizaple-
namente del desarrollo de tareas que enriquecerian su autonomia.
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Para compensar esta carencia y conseguir gue la intervencion
fuese eficaz y @ aprendizaje generalizado y funcional, vimos nece-
sario intervenir de modo coordinado en un triple frente: é colegio,
lugar de formacion propiamente dicho; la Unidad Hospitalaria, lu-
gar de g ecucion orientada; y cdmb no, su casa, espacio de genera-
lizacion de aprendizajes escolares. Todo esto hace imprescindible
que exista una comunicacion fluida de metas, logrosy dificultades
entre estos tres ambitos.

2. OBJETIVOS DEL PROGRAMA DE AUTONOMIA

1. Conseguir d maximo de autonomia personal, doméstica y
social, respetando sus limitaciones, con € fin de alcanzar
unavidalo mas normalizada posible.

2. Desarrollar actitudes de col aboracién paralaconsecucionde
SUS propios intereses.

3. Comportarse de acuerdo con los habitos de salud y cuidado
corporal que se derivan del conocimiento del cuerpo huma
no y de sus posibilidadesy limitaciones, mostrando una ac-
titud de aceptacion y respeto por lasdiferenciasindividuales.

4. Sentirse mas integrado en la vida familiar y hospitalaria, a
través de una mayor participacion en las tareas domésticas.

5. Establecer vinculos de relacion interpersonal progresivar
mente mas amplios, disfrutando de la compafiia de otros y
aceptando y conociendo en la medida de |o posible las nor-
mas y modos de comportamiento social en determinadas si-
tuaciones.

6. Lograr un manejo adecuado de los recursos que le ofrece €
medio.
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PROGRAMA DE AUTONOMIA

AREA DE AUT. PERSONAL | AREA DE AUT. DOMESTICA | AREA DE AUT. SOCIAL |

— Objetivos Generales — ObjeivosGenerales — ObjeivosGenerdes
Entorno: € cuarto debafio.  Entorno: € comedor. Entorno: latienda.

— Unidadesdidéctica: — Unidadesdidactica: — Unidadesdidacticas
* El peinado. * Poner lamesa. ¢ El usodel dinero.
* El afeitado. * Comerlbeber. e Lascompras.

3. DESARROLLO DEL PROGRAMA

Este Programa pretendemos que sea un continuo proceso de en-
sefianza-aprendizaje que sesigallevandoalaprécticaalolargo de
todos los dias del afio y en los diferentes entornos donde él/ella se
mueve. De ahi, la importancia que tiene que exista una buena co-
ordinacion entre los/as profesores/as y todas | as personas que estan
en relacion con el/la alumno/a.

El Programa se divide en tres Areas, enmarcadas en diferentes
entornos donde se desarrollan las Unidades Didacticas propias de
ese espacio. En d Area de Autonomia Personal, pretendemos tra-
bajar todo lo referido a su higiene y cuidado personal. En & Area
de Autonomia Domeéstica hemos incluido todo agquello rel acionado
con las actividades que se llevan a cabo habitualmente en € hogar.
Por dltimo, en & Area de Autonomia Social, hemos querido intro-
ducir todo lo que consideramos puede ser Util para potenciar € as-
pecto social. Por eso, ademas de trabajar d uso de determinados
medios de transportes y de comunicacion, asi como e uso del di-
nero, también aparecen Unidades Didécticassobre diferentes tipos
de juegos. Juegos a realizar en sus momentos de ocio, ya que a
nuestros/as alumnos/as les cuesta muchisimo organizar su tiempo
libre y necesitan del adulto para que lo haga por ellos/as. Trabajan-
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do-este aspecto, pretendemos que poco a poco sea él/ella quien de
forma espontanea y autbnoma decidalo que le apetece hacer y co-
mo emplear y disfrutar de su tiempo de ocio.

Como se puede ver en d esquema anterior, para cada hrea he-
mos formulado unos objetivos general es que estan pensados para
cubrir las necesidadesde todosl asnuestros/as alumnosl as.

Dentro de cada una de las Areas de |as que consta este Progra-
ma, trabajamos unas Unidades Didécticas que hemos distribuido
teniendo en cuentalos entornos donde deben ponerse en practica.
En este aspecto, tenemos una gran ventaja, ya que todoslaslos/as
alumnoslas estan ingresados en € Hospital, y € Centro Escolar se
encuentra ubicado dentro de una Unidad Hospitalaria, lo cua nos
facilita poder trabajar en @ entorno natural (dormitorio, cocina,
comedor, saldny otras dependenciasfuncionalmenteidénticasalas
de su hogar), donde ellos/as realizan habitual mente todo este tipo
de actividades, a tiempo que se contextualizan sus aprendizajes.
Por atender a la diversidad que nuestra poblacion muestra, es nor-
mal y necesario pensar que no todoslaslos/as alumnosl as desarro-
[laran todas las Unidades Didacticas. Para cada alumno/a se elegi-
ran aquellas que alin no sepa desempefiar, pero que pueda realizar
con la minima ayuda, para poco a poco ir retirandosela.

Cada Unidad Didécticaconsta de:

— Objetivos Especfficos: Estdn pensados para cubrir todos los
niveles, escogiendo cada profesor/a del menu general 1os ob-
jetivos que estime convenientes para su alumno/a.

— Escala de Rendimiento: Recogen diferentes puntos en los que
se puede encontrar el/la alumno/a con € gque vamos a traba-
jar. Para saber en qué momento se encuentra, le dejaremos
que actle con total libertad de gecucidn, sin corregirle. La
observacion nos dara la informacion ddl nive de rendimien-
to que ese/a alumno/a presentay lo anotaremos en la escala
de rendimiento correspondiente. Serg, por tanto, una evalua
cion individual delos aprendizajes previosreferidosala Uni-
dad Didactica que queremos trabajar y a partir de ahi co-
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menzaremos laintervencion, proporcionandole sdlo € apoyo
minimo necesarioy la méxima motivacion. «No haremos por
él, 1o que pueda hacer por § mismo». Cada profesor/a cuan-
do lo considere oportuno volveraa recoger este tipo de infor-
macion y a contrastar con los datos obtenidos en laescalaen
anteriores ocasiones.

— Escala de Evaluacién: Este registro no es méas que un desglo-
se delaactividad principal en pequefios pasos, como si hicié
ramos la actividad a cdmara lenta. Cada vez que trabajamos
una actividad, anotamos como la realizaen € registro o es-
calade evaluacion que aparece en cada Unidad Didactica. Re-
flggaremoscémo realizael/la alumno/a cada pequefio paso, y
esto nos va a permitir tener un seguimiento detallado de la
realizacion dela actividad concreta por parte del/la alumno/a
y vamos a poder ver con toda claridad |os avances obtenidos.

— Actividades: Se han disefiado tanto actividades para trabajar
dentro del aula, como pararealizar fuerade ella, en € entor-
no natural donde se desempefiariala actividad principal. To-
daslas actividadesvan a facilitar la consecucion de los obje-
tivos marcados para cada alumno/a (ducharse, vestirse,
etc...). Cadaprofesor/a en funcion del/la alumno/a del que se
trate, elegira las actividades que estime convenientesy las
adaptara cuanto sea necesario. Por tanto, € material es per-
sonalizadoy € proceso esindividual.

Por todo lo dicho anteriormente, se intensificad trabajo indivi-
dual, a establecer a partir de laevaluacion inicial € nivel maximo
de competencia del/la alumno/a revelado por la observacion o re-
gistro de sus aprendizajes previos y poder, asf, disefiar un Progra-
ma Individual que retinalos organizadores previos necesarios para
cada uno/a y que, estructurados de modo progresivo y contextuali-
zado, favoreceran la consecucion de los objetivos marcados para
cada Unidad Didactica. Tratamos, con €llo, de gjustarnos a las ne-
cesidades de cada uno/a de nuestros/as alumnos/as, a sus caracte-
risticas tanto médicas como psicopedagdgicasy a la funcionalidad
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quetodo aprendizaje debetener, masaln tratandose de alumnosl as
con necesidades educativas especiales.

Como ya hemos dicho anteriormente, es muy importante que la
familiay |las personas proximasal entorno delilaalumno/a esténin-
volucradas en este Programa, para que laintervenciéonsea eficaz y
el aprendizaje generalizado y funcional. Por ello, hemos elaborado
unos registros con los que les informamos por escrito de qué acti-
vidades estamos trabajando con sus hijos/as 0 pacientesy, ademas,
les ofrecemos, si fuera necesario, unas orientaciones de como tra-
bajamos con ellos/as. En este punto ha sido interesante llegar a la
elaboracion de este documento informativo que recoge la progra-
macion de objetivos para cada alumno/a en cada Unidad Didéctica
de manera conjunta. Lo que ha supuesto por partedel profesorado
la coordinacion y unificacion de los distintos modos de interven-
cion eficaz que tanto en lafamilia, en la Unidad Hospitalariay en
el colegio se vienen experimentando. De este modo las orientacio-
nesy e trabajo en general son, no solo mas eficaces, sino que for-
man parte de la experienciadel/la alumno/a, |0 que dota de signifi-
catividad y personalizacion el proceso de ensefianza-aprendizaje.

En una hoja aparte, cada Unidad Didécticatienelasuya, les pe-
dimos a padres/madres y auxiliares que nos cuenten cOmo desem-
pefian en casa o0 en la Unidad dichas actividades. Ad mismo, esta-
mos constantemente recibiendo y devolviendo informacion
verbalmente.

Contando con autorizacion de los tutores legal es, hemos recogi-
do en video como realizael/la alumno/a algunas de las actividades
principales, asf como |os apoyos técnicosy recursos empl eados por
parte del profesorado. A este documento, Unicay exclusivamente
tienen accesol as personas que directamente estan rel acionadascon
él/ella. En e video se puede apreciar como se trabaja con los/as
alumnoslasy se pueden ver de forma clarisimalos logros alcanza-
dos, comparando las imagenesde |la misma actividad realizada en
diferentes ocasiones.
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Existe también otro tipo de material elaborado para actividades
concretas, como puede ser @ registro donde se anota € menu ddl
desayuno, comiday cenadurante toda la semana, comolocomidy
cuanto tiempo tardd en comer. Para este registro también necesita
mos de la colaboracion de auxiliaresy padres que anoten la infor-
macion gue necesitamos para llevar un buen seguimiento.

Por todo |o expuesto, se puede apreciar que con la puesta en
préactica de este Programa se rompe con la monotonia de trabajar
siempre dentro ddl aulay se ofrece al/la alumno/a todo tipo de fa
cilidades para que obtengala méaxima autonomia posible, que es €
objetivo de todo esfuerzo terapéutico y educacional, llevando a la
persona haciala méxima cota de integraciony normalizacion.
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PROGRAMA DE EDUCACION AMBIENTAL
EN DEFICIENTES

M." 3. ALonso, M." T. BoNARDELL, FATIMA LAGE,
NuURriA GALLO, A. I. RAMON y PascuaL Ramos

Fundacion I nstituto San José,
Orden Hospitalaria San Juan de Dios, Madrid

1. JUSTIFICACION DEL PROGRAMA DE EDUCACION
AMBIENTAL

Este proyecto surgi6 de la necesidad que presentaban nuestroslas
alumnodas de un medio alternativoal estrictamente académico. Su
via de aprendizaje es fundamentalmente sensorial y estd marcada
por una baja motivacion, tanto intrinseca como extrinseca. Tienen
necesidad de que | as tareas sean significativas, funcionalesy contex-
tualizadas, o que nos hizo partir de su entorno y sus experiencias.
Entendemosque las tareas manipulativas han sido importantes para
poder alcanzar los objetivosdel programa.

Pretendemoscon d desarrollo de este Programahacer que nues-
troslas alumnoslas aprendan a organizar sus propias experiencias
de aprendizaje y darlesla oportunidad de tomar decisionesy acep-
tar sus consecuencias.

Las actividades que desarrollan € Programa recogen los objeti-
vas y contenidos del curriculum enmarcados en  PE.C. Su desa-
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rrollo hace necesario d disefio de ambientesalternativosa aulay/o
actividades de refuerzo. Estas son programadas de modo indivi-
dualizado, con € fin de adaptarnos a las necesidadesy ritmos de
nuestroslas alumnosl as, por |o que quedaran recogidas en sus pro-
gramaciones individuales y en su mayoria estaran referidas a
aprendizajes instrumentales, conocimiento del medio y desarrollo
de su autonomia.

Los nuevos espacios, concebidos como entornos 0 ambientes
educativos, vienen a responder a la necesidad de motivacion y de
enriquecimiento estimular que presentan nuestroslasalumnoslas.

El hecho de salir del aula, incluso del recinto escolar, favorece
ademas de | os aspectos anteriormente mencionados, la generaliza
cion de los aprendi za) es fundamental mente actitudinales de nues-
troslas alumnosl as, tema complicado para ellos/as dadas sus carac-
teristicas.

Queremosdestacar |a flexibilizacion de nuestros agrupamientos
para atender a la diversidad de nuestro alumnado, esto facilitara
gue cada alumno/a desarrollelatarea o tareas més adecuadas a sus
capacidades, dentro de un proceso comun a todo €l grupo; asi mis-
mo y de igual manera la integracion de los/as alumnoslas de dife-
rentes niveles educativos y capacidades, estimulandose con esta
interaccion una plenasocializaciona travésde estos programas co-
operativosy creativos.

El disefio de los tiempos, asi como de los espaciosde la Funda
cion, en los que estan desarrolladas las diferentes actividades, se
han hecho en funcién de las necesidadesy mejor aprovechamiento
de nuestroslas alumnoslas, asi como de las posibilidades estructu-
ralesdelafinca

La g ecucion de este Programa supone un reto ala organizacion
del Centro, ya que altera sus agrupamientos, horarios y espacios
habituales.
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Para €l desarrollo de las actividades, se han implicado profesio-
nales de diferentes departamentos de la comunidad hospitalaria de
manera coordinada.

Igualmente, la puesta en préctica de este proyecto esta supo-
niendo una profunda labor de documentacion por parte del perso-
nal docente del Centro.

Vemos necesariala formacion del profesorado participante, en
Cursos y seminarios que sobre temas ambiental es rel acionados con
el Programasalgan a mercado.

Por otro lado, y en relacion con los profesionales, pacientes y
Hermanos, también se ha generado una formade trabajo conjunto,
estableciendo vinculos entre ellosy los responsables de |las,diferen-
tes actividades. Esto ha generado una comunicacion fluida.

2. OBJETIVOS DEL PROGRAMA DE EDUCACION AMBIENTAL

Nuestros Objetivos General esestan basados en los Principiosde
Educacién Ambiental, que fueron promulgadosen la Primera Con-
ferencialntergubernamental sobre Educacion Ambiental, convoca
da por la UNESCO y celebrada en Thilis (Georgia, URSS), en oc-
tubre de 1988, tal como se puede apreciar en los Objetivos que
presentamos a continuaci on:

1. Tomar en cuenta latotalidad del Medio Ambiente: natural y
artificial, tecnoldgicoy social.

2. Insistir en € valor y la necesidad de |a cooperacion para pre-
venir y resolver los problemas ambiental es.

3. Hacer que los alumnos/as aprendan a organizar sus propias
experienciasde aprendizaje y darlesla oportunidad de tomar
decisionesy aceptar sus consecuencias.

4. Conectar los procesos de sensibilizacion, de adquisicion de
conocimientos y habilidades para resolver problemas y de

277



clarificacion de valoresrelativosa medio en todas las eda
des, poniendo especial énfasis en la sensibilidad de los edu-
candos mas jovenes con respecto al medio ambiente de su
propia comunidad.

5. Ayudar alos/as alumnos/as a descubrir los sintomas y causas
realesde | os problemas ambientales.

6. Ultilizar diversosdmbitos de aprendizaje y una ampliagama
de métodos para comunicar y adquirir conocimientos sobre
el medio o los que éste nos pueda brindar, subrayando debi-
damentelas actividades précticasy las experienciasdirectas.

7. Estimular en d alumnado, desde € proceso educativo, unas
impresiones. sensacionesy percepciones, agradables o desa-
gradables, que hace que desarrollen su curiosidad y exploren
deformaactivae medio, enriqueciendo asi, poco a poco, su
experienciapersonal.

8. Transmitir unosvaloresy ademas situarse ante el medio con
sus alumnos/as en actitud de conocerlo, descubrirlo, explo-
rarlo y vivirlo, disfrutando con ellos/as e intentando trans-
formarlo y conservarlo en la medida que se pueda.

Con este programa pretendemosllevar a cabolaaplicaciondela
Educacién Ambiental a nuestro entorno mas proximo, donded tér-
mino Natural ezacobrasignificado para cada unode nosotros. Y asi
plantearnos y resolver problemasy situaciones significativasen las
que nos impliquemos, porque forman parte de algo nuestro, no
siendo realidades gjenas y abstractas, por 10 que son accesibles a
nuestros/as alumnos/as, provocando en ellos/as un encuentro es-
pontaneo y mucho mas motivador que un libro de texto.

Para e desarrollo de este programa, proponemaosa continuacion
una serie de Actividades que se pueden desarrollar simultanea
mentey que se iran sucediendo de un modo progresivo.
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3. CRITERIOS METODOLOGICOS

Hemos pretendidocubrir losobjetivosy contenidosmencionados,
desde cada una delas actividades sefial adas, diversificandola of erta,
adaptandolaa losinteresesy necesidadesde nuestros asalumnod as,
de modo que estos/as contaran con distintos medios para alcanzar
con éxito cada objetivo. Las propuestaseran ya en su origen motiva-
doras por su carécter informal, funcional y ludico. Igualmente nos
planteamoscomo equipo atender a los siguientescriterios.

3.1. Atencién aladiversdad

El solo hecho dedesarrollar € proyectoen un centro especificoen
d gue sus alumnos/as epilépticodasson todoslas A.CN.EE. grave-
mente af ectados, hace del proyecto un recurso mas de atencionala
diversidad, dentro del sistema educativo. Con él intentamos contri-
buir adesarrollaral méximo la calidad de vida delosaumnod ases-
colarizados en este centro, tal como recoge d espiritu de la Ley Or-
ganicade Ordenacion General del SistemaEducativo, al defender su
derecho a una ensefianzade calidad para todos |os alumnoslas.

Las diferentes actividades del programa presentan un rico aba-
nico de tareas de muy diversa complejidad, lo que ha favorecido
que todoslas los alumnoslas hayan podido participar en todas las
actividades, influyendo positivamente en su motivacion, socializa-
cion y autoestima, aspectos todos ellos fundamental es para nues-
troslas alumnoslas dadas sus caracteristicas.

3.2. Normalizacion
Los objetivos y contenidos del curriculum que se han desarro-

Ilado a través de actividadesse han puesto en préctica de un modo
globalizadoy totalmente contextualizado.
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Deigual modo los/as alumnosl as han comprobado que & mismo
trabajo que ellos realizaban en las distintas actividades, |o desarro-
[1aban en otros espacioslos horticultores, jardinerosy granjerosde
la zona, llegando a establecer relaciones de intercambio entre los
profesionalesde este terreno y los propios alumnoslas. Lo que ha
supuesto una socializacionimportante.

La distribucion de los productos de las distintas actividades ha
sido otro e emento motivador y normalizador. Han visto resultados
de calidad en su trabajo y que sus productos se incorporaban de
manera normalizada al uso del hospital.

Al mismo tiempo selesiba dotando de recursos paraalcanzar €
maximo grado de autonomia, de modo que algun dia puedan apo-
yar d trabajo de otros profesionalesdel centro.

3.3. Integraciéony socializacion

El punto de normalizacién antes mencionado hasido un impor-
tante elemento integrador en lacomunidad hospitalaria. Se han su-
perado prejuicios y ha mejorado la imagen de nuestros/as
chicos/as, |0 que ha abierto posibilidadesa su integracion en otros
grupos de trabajo del hospital, fueradel campo académico.

Ha sido importante la manera en quelos Hnos. delaOrdeny €
personal hospitalario se han integrado en la actividad. | ntentamos
favorecer la interaccion e integracion entre los diferentes niveles
formativos que coexisten en esta Fundacion, destacando € desa
rrollo coordinado de las actividades entre |os pacientes de Prima-
ria, Formacion Profesional y Talleres de Terapia Ocupacional.

Se han desarrollado en la mayoria de los casos de manera es-
pontanea comportamientos solidariosy diferentes manifestaciones
de apoyo mutuo, que se van afianzando de un modo sorprendente.
Esta resultando muy enriguecedora esta experiencia, ya que en €
Centro habia ciertos rasgosde defensay rechazo por parte de algu-
nos alumnosl as hacia los comparierosias més limitados.
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4. ASPECTOSINNOVADORESDEL PROYECTO

Aparte de los aspectos destacados, entendemos como elemento
innovador la continua flexibilizacién de agrupamientos, que ha su-
puesto en todas las jornadas escolares € desarrollo del Programa
Ambiental, lo que ha ayudado a romper ritmos y a introducir va
riables estructurales en |a organizacién escolar.

El Programa, desde su interdisciplinariedad, permite una mayor
eficacia, ya que un mismo contenido curricular se aborda desde
distintas 6pticasy actividades, favoreciendo d «enganche» delos/as
alumnos/as que presentaban un ritmo de aprendizaje méslento, ya
que generaba nuevas oportunidades y contextos de refuerzo signi-
ficativos.

Laglobalizacién con la que se han concebido las actividades ha
dotado de coherencia, realismo y funcionalidad a los aprendizgjes,
ya que permitia aplicar inmediatamente las adquisicionesde aula
en contextos reales, asi como la resolucion inmediata, adaptada y
contextualizada de conflictosy problemas de modo cooperativoy
solidario. También genera de manera constante situaciones de apo-
yo mutuo. Dd mismo modo, en € tratamiento de los procesos de
produccidn se han asociado material esy técnicasdetodo tipo, lo que
ha supuesto d enriquecimientoestimular del propio trabajo.

En d Centro hospitalario d disefio y puesta en marcha del Pro-
grama ha abierto nuevas expectativas y dinamicas de trabgjo en

hospital, ya que lo estamos realizando en grupos de trabajos for-.

mados por maestrosy auxiliares rel acionados con los pacientes del
Areade Neurologia.

L aslimitaciones econémicas nos han obligado a resolver de ma-
nera creativa las dificultadesencontradas.

Las actividades estan desarrolladas con multitud de tareas de
muy diversa complejidad, de modo que todos/as |os alumnos/as del
Centro tuvieran abiertala integracion en la actividad. Con lasatis
faccion, autorrealizacion y aceptacion persona que supone € he-
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cho de participar por primeravez en procesosde produccion de ca-
lidad. Todo ello encaminado a promocionar al maximo la autono-
mfa de la persona con discapacidad psiquica, favor ecer su autoes-
tima e incrementar € nivel de relaciones interpersonales que
sostiene, realzando su condicién personal por encima de todo.
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HABILIDADESSOCIALES
Y RELACIONES INTERPERSONALES

ANGELA Rivas TILVE
Fundacién Gil Gayarre, Madrid

1. FAMILIA Y ESCUELA COMO AGENTES
DE SOCIALIZACION

Las habilidades de relacion interpersonal son un repertorio de
comportamientosque adquiere una persona para interactuar y re-
lacionarsecon sus iguaesy con losadultosde formaefectivay mu-
tuamente satisfactoria.

El ser humano es esencialmente un sujeto social que vivey se
desarrollaen un proceso de aprendizajesocia y d aprendizajeso-
cia ocurre inmediatamente después del nacimiento. Por tanto, la
familia es la primera unidad social donde € nifio se desarrollay
donde tienen lugar las primeras experiencias sociales. Para que la
interaccion posterior sea adecuada, es necesario que d sujeto haya
desarrollado con anterioridad la seguridad que proporciona una
correctarelacion con lafigurade apego. Una inadecuada interrel a-
cién con esta figura, que no proporcione a nifio suficiente seguri-
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dad e independencia; dificultaray reducira lainteraccion posterior
con sus igualesy con € adulto.

Laescuelaes d segundo agentede socializaciondonde d nifio va
aaprender y desarrollar conductasde relacioninterpersonal . El nifio
va a aprender las normasy reglas socialesen lainteraccion con sus
iguales. Los comportamientossociales, tanto positivos como negati-
vos, van air configurandod patrén de comportamiento que vaa te-
ner & nifo para relacionarsecon su entorno.

Los objetivos de la escuela, por tanto, no deben enfocarse sola
mente hacialos contenidos, sino hacia un desarrollointegral del ni-
filo como persona, y para €llo es necesario d entrenamiento en ha-
bilidadesde relacion interpersonal puesto que los déficits en estas
habilidades que aparecen a edades tempranas se agravan con €
tiempo. Ademés, los comportamientos interpersonales adecuados
se consideran requisitos imprescindibles para una buena adapta-
cion alavida

La escuelaconstituye, pues, uno de los entornos mas relevantes
para e desarrollo socia de los nifiosy, por tanto, para potenciar y
ensefiar las habilidades de relacién. Esta ensefianza tiene que ha
cerse del mismo modo que se hace la ensefianza de otras materias,
es decir, de un modo directo, intencional y sistemético, por lo que
€s necesario que se incorpore alos curricula.

Las alumnas/nos con necesidades educativas especiales presen-
tan frecuentemente baja aceptacion y déficits en'su relacion inter-
persona por lo que es imprescindible enfatizar en esta &rea con
ellos, ya que constituyen un grupo de riesgo de desajustes sociales.

En tercer lugar, debe haber una colaboracion entre la familiay
la escuela, puesto que ambas son instituciones poderosas donde
nifo vaa aprender a interactuar.

Los padres y profesores, como distribuidores primarios de re-
fuerzosy model os, son losfactores de transmision deinteracciones
socialesindispensables para € desarrollo armonioso de la persona-
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lidad. Lafamiliay laescuelason losagentesdeterminantes del pro-
ceso de aprendizaje.

Debemos proporcionar, por tanto, a nuestros hijos, alumnosy
usuarios ocasiones facilitadoras de habilidades sociales. Cuando
les of recemos experiencias variadas que posibiliten relacionarseen
distintas situaciones sociales, estamos favoreciendo una conducta
mas adecuada, un mayor desarrollo y un mejor gjuste personal y
social, tanto en lainfanciacomo en la edad adulta.

Laincompetenciasocia, ademés, supone: bgja aceptacion, ada
miento social por parte de los iguales, problemasemocionales, pro-
blemas escol ares, desgj ustes psicol dgicos infantil es, psicopatol ogias,
delincuenciajuvenil y problemasde salud mental en laedad adulta.

La competencia social de un sujeto tiene una contribucion im-
portante a su competenciapersonal, puesto que hoy en diad éxito
personal y social parece estar mas relacionado con la sociabilidad
y las habilidades interpersonales del sujeto, que con sus habilida-
des cognitivase intel ectual es.

2. ESTILOSBASICOS DE RELACION INTERPERSONAL

1.° Estiloagresivo: son personasque continuamente buscan pe-
lea, conflictos,acusan y amenazan. Establecenunas pautas
de relacion agresiva con los demas.

2.° Edlo pasivo: son personas que permiten que los dem§s le
pisen, no saben defender sus derechos e intereses, hacen
todo lo que le dicen de una manera sumisa. Los deméas se
aprovechan de ellasy esto, alalarga, crea resentimientoe
irritacion.

3.° Edilo asertivo: es asertivala personaque defiende sus inte-
reses, expresa sus opinioneslibremente, no necesitainsul-
tar pararesolver sus problemasy es capaz de negociar de
mutuo acuerdo la mejor solucion.
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Como ya hemos dicho, las personas con deficiencia mental sue-
len presentar déficits importantes en habilidades sociales y sobre
todo en habilidades de relacion. Hay tres momentos en los que se
nota muy claramente la carencia de estas habilidades: en laadoles-
cencia (cuando se establece la relacion en € grupo o pandilla),
cuando se inicia una relacién con una persona del sexo opuesto y
cuando se tienen que integrar en un trabajo.

Algo atener en cuentaes que estas habilidades se pueden apren-
der, si es que no han sido desarrolladas suficientemente a lo largo
del proceso de aprendizaje.

Nosotros, en la Fundacion Gil Gayarre, iniciamos € entrena-
miento en habilidades sociales de una forma sistematica con dos
grupos, en € afno 1988. Desde hace algunos afios se trabajan de una
forma mas general, en el Centro Educativo se han incorporado en
el «ProyectoCurricular» y en el Centro Ocupacional se trabajan en
la «Unidad de Habilitacion» que se cred para e entrenamiento en
éstay en otras areas adaptativas.

3. RESULTADOSOBTENIDOSEN DOSCASOS
DESPUES DE TRES CURSOSDE ENTRENAMIENTO

3.1. Método utilizado

a) Informacién conceptual de la habilidad a trabajar.

b) Imitacién: se expone a la persona a g emplificadores (mo-
delos) en vivo o filmados que realicen |os comportamientos

requeridos.

¢) Ensayo de conducta o roleplaying: representacion de las
conductas deseadas.

d) Informacién (feedback): informacion de como se efectud la
respuesta.
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€ Refutrzo socid: anadiendo elogio o refuerzo se intensifican
los efectos de la ensefianza.

f) Generdizacion: ensefiar comportamientos habituales, multi-
ples gjemplos, ensefiar a través de muchas personas e incor-
porar a los comparieros como modelos.

g) Evauacioninicia yfinal.

Los materiales utilizadosfueron: fotografias, videos, recortes de
prensa, etc.

3.2. Reaultados
Caso nim. 1

Se trata de una chica que ingreso en la seccion de FPE con die-
ciséis anos. La relacion que establecia con los demas era de tipo
agresivo.

Estaba tutelada por la Comunidad Auténomade Madrid, habia
permanecido interna en varios centros de la misma, de los que se
escapaba continuamente y la tenia que buscar la policia, Su fami-
liaera muy desestmcturada: menor de ocho hermanos, tres con de-
ficiencia, dosen la carcel y dos fallecidos de forma violenta. De ni-
ifafue maltrataday estaba desadaptada en d ambiente familiar.

Al principio, a nosotros también nos planted muchos problemas:
amenazaba con escaparse y creaba continuos conflictos con los
companeros. Decidimos integrarla en un grupo de habilidades so-
cialesy laevauacioninicial fuelasiguiente: hablabaa gritos, utili-
zaba un lenguaje soez, con bastante frecuencia buscaba pelea, da-
bala espaldaalos demés, no miraba alacara, no queria participar
en los ensayos, etc. Poco a poco, esta actitud fue cambiando y sus
pautas de relacion empezaron a ser mas positivas.

Al cabo de tresafios se aprecid un cambio muy significativoy los
resultadosfueron los siguientes: su tono de voz era mas normal, ha-
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bia menos agresién en su lenguaje, utilizaba elogios, miraba a la
cara, saludaba a los compafieros y adultos, creaba menos conflic-
tos, empezo a tener mas amigos, etc.

Hoy dfa, esta personatrabajaen un Centro Especial de Empleo
y Vive en un piso con otras compafieras con apoyo de un monitor.

Caso num. 2

Un chico que ingreso, también, con dieciséisafiosen FP. Lare-
laci6n que estableciacon los demés era de tipo pasivo.

Perteneciaa unafamiliade clase mediasin problemas, pero era
muy consciente de sus dificultadesy tenia una autoestima personal
muy baja.

Decidimos, del mismo modo, integrarle en un grupo de habili-
dades socialesy laevauacion inicial fuelasiguiente: eramuy timi-
do, hablaba en un tono de voz .muy bgjo, le costaba saludar y diri-
girse a las personas, no tenia amigos, fracasaba en la relacién con
susigualesy los demés abusaban de él, no podiadar ni aceptar €lo-
gios, no sabia defender sus derechos ni resolver sus conflictos, etc.

Poco a poco su forma de relacion cambié: aprendié a hablar en
un tono de voz normal, a saludar y a dirigirse a los demas, a de-
fender sus interesesy a tener mas éxito entre los companieros, etc.
En la actualidad trabaja como camarero en una cafeteria.

4. HABILIDADESHETEROSOCIALES,
O DE RELACION CON EL SEXO OPUESTO

Son las habilidades necesarias para € intercambio socia entre
miembros de distinto sexoy tienen parala mayoriade las personas
unaimportancia basicay vital.

Estas habilidades incluyen habilidades socialesgeneralesy habi-
lidades especificas de interaccion con € sexo opuesto, que compren-
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den habilidades necesarias parainiciar y mantener unarelacion con
una personadd otro sexo. Bl fracaso para establecer relaciones con
personas dd sexo opuesto en la adolescenciaes un precursor impor-
tante de perturbaciones psicol 6gicasen laedad adulta.

En los problemas de pareja tiene gran importanciala «teoria de
la reci procidad» que gobiernala relacién. La reciprocidad se desa-
rrollacuando un miembrodela parejarecompensaal otro, asu vez
éste reforzaraa compafiero/a. Por € contrario, cuando uno de los
dos castiga o trata mal al otro, es probable que este devuelva tam-
bién interacciones negativas.

5. CONCLUSION

Pienso quelas habilidadessocialesy, sobre todo, | as habilidades
para establecer una relacion adecuada con los demas son funda
mentales en las personas con deficiencia mental y se deberian tra-
bajar de una forma sistematica desde pequefios, ya que son im-
prescindibles para su posterior adaptacion a todos los ambitos de
lavida.
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EL ENVEJECIMIENTOY LA SEXUALIDAD
EN PERSONASCON DI SCAPACIDAD PSIQUICA

M." VicToriA PRIEGO ANDUJAR
MARINA MARTIN Lucas

Comenzaremos haciendo una pequefia introducci én donde se di-
ferenciaran los siguientes conceptos: Deficiencia, Discapacidad, Mi-
nusvalia, centrandome en la de Disminucion Psiquica (Cuabro ).

A continuacion entraremos de lleno en los temas que nos inte-
resan mas directamente: € Enveecimientoy la Sexualidad.

Por deficiencia entendemos la anormalidad de la estructura cor-
poral, de la funcion de un sistema, cualquiera que sea su causa,
desencadenando principalmente trastornos de tipo orgénico
(OMYS); la discapacidad seré considerada como la ausencia de ca
pacidad pararealizar unaactividad deformanormal; minusvalia se
concibe como situacion de desventaja de un individuo que le limi-
tao impided desempefio de un rol en funcién delaedad, sexo, fac-
tores socialeso culturales.

Definir e proceso de envejecimientode la poblacion retrasada
presentalos mismos problemas que hacerlo con la poblacién no-re-
trasada. Ellosllegan mastarde, s no alaadultez biologica, alama-

291



Cuabpro 1

DEFINICION DE DEFICIENCIA,
DISCAPACIDAD Y MINUSVALIfA

DEFICIENCIA

Anormalidad en la estructura corporal,
de la funcién de un sistema, cualquiera que sea su causa,
desencadenando principal mente trastornos de tipo organico

DISCAPACIDAD
Ausencia de capacidad para realizar
una actividad de forma normal
MINUSVALIA

Situacion de desventaja de un individuo
por limitarle o impedirle el desempefio deunrol
en funcion de la edad, sexo, factores sociales
y culturales

yoria de edad intelectual, cultural y social; enve ecen antes, masde-
prisa que otras personas.

Laedad inicia de la vgez presenta un amplio abanico, que os
cila entre los cuarenta afnos hasta los setenta y cinco anos; en las
personas retrasadas mentales se pueden distinguir entre aquellas
gque «estan envejeciendo» (cincuenta-setenta afos) y aquellas que
«han envejecido»(de setenta en adelante).

Como en todo proceso de envejecimiento, en las personas con
deficiencia mental influyen sus caracteristicas fisicas,la calidad de
vida previa, las complicaciones inherentes o dependientes de |la
causa que determind la deficienciay € grado de integracion fami-
liar y social, teniendo cada persona su propio ritmo de envejeci-
miento. Estos sindromes se caracterizan en @ proceso de envejeci-
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miento por determinadas peculiaridades; cabe destacar lassiguien-
tes perspectivas:

— Psicolégica: se puede afirmar en general quelos ancianos par-
ticipan de las mismas experiencias vitales que los ancianos
«normales», aunque a edades mas tempranas, padeciendo
principa mente demencia senil y depresion.

— Social: no existen alternativas ocupaci onal es especificas para
personas ancianas con deficiencia mental, posibilidades de
acceso alo largo de toda su historia personal a recursos asis-
tencialesy rehabilitadores o de capacitacion.

La inmensa mayoria cuentan con una historia.de institucio-
nalizacion desde que eran jovenes, careciendo de relaciones
personales duraderas, y hormalmente no se casan ni tienen
hijos; trabajando la mayoriaen su propiainstitucion y nunca
han experimentado lo que es d empleo competitivo. Sus vi-
das estén relativamente libres de estrés, pero también de re-
laciones personales productivas y emociones, manifestando
el deseo de tener un amigo especial.

Un ambiente adecuado paralos deficientesmental esmayores
es unagran contribucion para un cuidado y unavidamejor y
mas sana (CuADRO 2).

— Biolégica: los principales problemas que presenta este colec-
tivo son dificultadesauditivas y visuales, hipertension, coles-
terol, diabetes, asi como |os problemas de incontinencia uri-
naria. Otras son: la hepatitis (se reduce su aparicion con la
edad), viscosidad del plasma (es mayor que € de los «norma-
les»y aumenta con laedad) y € tamafio de los glébulos rojos
(que aumenta con laedad y ain es mayor en d Sindrome de
Down) (Cuabro 3).

Con € paso de los afos las personas «normal es»también pue-
den desarrollar algun tipo de trastornos psiquicos, como pueden

ser con base neurofisiologica (psiquiatrica) la demenciasenil, o la 203



Cuabro 2

INDICES DE SUPERVIVENCIA DE PERSONAS
CON SINDROME DE DOWN SEGUN SUJ RESIDENCIA

ol

0-8

G-6

0-4

0-2

1 L 1 I 1 LY

0 20 40 60

Afios
Instituciones en externado

instituciones en internado

Ambos sexos, 1.060 personas en instituciones y 1.352 fuera de
ellas.

enfermedad de parkinson; y con base psicol 6gicaladepresion, tras-
tornos paranoides, esquizofrenia...

En las personas con discapacidad psiquica los trastornos co-
mienzan a hacerse manifiestos a partir de los cuarenta anos, agra-
vandose los mismos en funcidon del grado de deficienciay de la
edad.
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Cuabro 3
TRES TIPOS DE MUERTE REPENTINA

% defunciones

—~

e B 1 ) 1 | - 1

YA 1
1931-35 36-40 41-45 46-50 51-55 56-60 61-65 66-70 71-75 1976-80

Afos

Tres tipos de muerte repentina, 1930-1980:

......... Infarto de miocardio

accidente cerebrovascular
epilepsia

La manera de enveecer presenta situacionesdiferentes en fun-
cion dd tipo de deficiencia, observandose un mayor deterioro en
personascon deficiencias masacusadas. La mayor parte delas per-
sonas ancianas con retraso mental cuentan con una buenasalud, o
encontrandose en cama, siendo independientesen las habilidades
de autocuidado y hay que anadir que € sexo no es un determinan-
te en € proceso del envejecimiento.

Entrando de lleno en la sexualidad, vamos a comenzar definién-
dola: la sexualidad es algo inherente al ser humano. Cuando un ni-
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fio nace, se le pone uh nombre que corresponde a un sexo biolégico
gue va a determinar su posicionamiento en d mundo. La sexuali-
dad, por otro lado, es dgo més amplio que la genitalidad. El amor,
e carifo, la busqueda de contacto, la excitacion, etc., eslo que nos
mueve a establecer relacionescon |os demés.

Lavidasexua comienzacon e nacimientoy acaba con la muer-
te. Como g emplo tenemos losaportes del psicoandlisissobre la se-
xualidad infantil, donde se establecen una seriede fases por lasque
pasamos todos, la Unica diferenciacon las personas discapacitadas
psiquicamente es que dichas fases pueden aparecer mas tarde; las
fases son: oral, anal, félica, de latenciay pubertad.

En cuanto alasexualidad y |a afectividad en discapacitados psi-
quicos, hay que subrayar que la sexualidad humana es mas que su
mero significado procreador, no es un elemento marginal del ser
humano, sino una dimension constitutiva; a travésde ella se entra
en relacion con losotros seres humanos. Algunas conductas afecti-
vasy cognitivas fuente de problemas en € ambito sexual de estos
individuosserian: dificultad para retrasar esfuerzosy ponderarlos
adecuadamente; su razonamiento es deficiente'y su juicio social
también, originando relaciones afectivo-sociales muy pobres,
muestras de afecto indiscriminadas impul sivamente; dificultad pa-
ra expresar, explicar y verbalizar sentimientos, pensamientosy ex-
periencias; dificultad para distinguir la realidad de la no realidad,
los suefios y experienciasfruto de laimaginaciony la tendenciaa
mostrar su cuerpo en cualquier situacion.

Las relaciones en deficientes mental es siguen alin sin aceptarse
por distintos motivos como: la sexualidad se concibe para procrear
y aellosno se lesacepta en muchas ocasiones; porque son cosasde
adultosy a dllos se les considera como nifios.. y para ellos es muy
importante debido a su falta de posibilidadesde expresion verbal,
su cuerpo desempefia un papel fundamental en su comunicaciony
asu vez es un derecho.

En la préctica como mas se manifiestaes a través de la mastur-
bacién, es decir, es un sexo solitario, o con caricias o practicas ho-
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Cuabro 4
LO QUE PREOCUPA A LOS JOVENES

Docecatorceafios Poroantaje Quince-diecisietearios Porcentajé
MasturbaCion ........cuee. 35 | Masturbacion ..o 25
Nif Técnicassexuaes ......... 7 | Técnicassexuaes............... 14
ifios = =
Tamafio pene ..., 7 | Tamafio Pene ....ccovvecnmvirernnnne 9
Sexualidad generd ....... 7 | Sexuaidad generd ............... 6
Masturbacion ............... 16 | Anticoncepcion ..., 22
Nifias Téc_nicassexual% ......... 15 | Miedoembarazo ..........c........ 16
Anticoncepcion ............. 9 | Virginidad .......cccovrerenrnrnnnenes 9
Virginidad .......ccccoevens 9 | Masturbacion ..........c.cceuven. 9

mosexuales por estar separados hombres y mujeres normal mente.
Las relaciones plenas pocas veces se realizan por su propiainicia-
tiva, suelen ser manipulados por uno «normal»,0 un discapacitado
limite o poco afectado (Cuabro 4).

A través de un estudio entre discapacitados psiquicosy personas
normales se ha comprobado que € impulso sexual esago que exis
te en todo tipo de personas aunque en € caso de deficientes men-
tales sele haya dado un tinte moralizante, en cuanto alas practicas
de ,masturbacion son similares en frecuencia, debiendo distinguir
entre la masturbacion patol 6gica, que seriaagquellaque seredizaa
escondidas, sin informacion y con un carécter culpabilizante, te-
niendo la misma efectos negativos en € individuo, y la masturba-
cion no patoldgica, que es una descarga aceptada que atiende a
normas socialesy es aceptada, pero en laintimidad (Cuabro 5).

Las fantasias masturbadoras heterosexualesson menores debi-
do a que su imaginacion es menor, y los orgasmos son mas fre-
cuentes cuanto mas bajo es d coeficienteintelectual. La explora-
cion del propio cuerpo que lleva a conductas masturbatorias se
hace por descubrimiento propio (descubrir sensacionesde placer y
consi guiente busqueda activa de esa sensaci0n) estaria dentro delo
normal y aconsegjable, pero si @ descubrimiento se hace viciado a
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Cuabro 5
HISTORIA PSICOSEXUAL

Est, Verhulst |Friedm| EstudioUCA |Poblacidn generd *
H M M H M H M

Edad 1.* masturbacion
(Mediaenanos) ..o 12151 20 | 18 11,6 | 16,8 10-15| 1318
Edad 1.5 C0it0 (afi0S) «evveerrsrersrnn ND| ND | ND 172 | 22,5 ND ND
EXPERIENCIA SEXUAL
Autoestimulacién ND| ND | 60 9,2 | 62,5 90,8 60,6
Coito heterosexua 75| 100 | ND 62,9 50 929 88
Coito homosexud 25 - | ND 333 - 18,5 -
Exper. orgdsmica ..........covviiinns ND | 91,7 | 40 888 | 62,5 96,1 70,5
EXPERIENCIA SEXUAL
TRAUMATICA (ab.viol) ............ 0| 499 | 60 | 297 | 375 (97(ab)|50(ab)
ORIENTACION SEXUAL
Heterosexud clara....c.minnene. 100 | 844 | ND 55,5 | 94,4 91,9 943
Homosexud clara........ccovvvenns 0] 166 | ND 11,1 55 28 14
Bisexud clara 0 0| ND 37 0 49 ND
«En conflicto» 0 0| ND 29,6 0 ND ND

* Mdo de Malinay cols. - ND: no ofrece datos. - Resultadosen porcentajeexcepto edades.

través de los comparieros, amigotes, seria € inicio de una desvia-
cion en d desarrollo de la conducta sexual .

Para una adecuada sexualidad serd necesario educar para la
misma, o lo que eslo mismo, educar paralasalud; la educacion se-
xual no tiene por qué separarse del conjunto delaeducacionde de-
ficiente mental, llevandosea cabo tanto en d &mbito familiar como
en d Centro al cual asistan. Los objetivos perseguidos se basarian
en conocer y valorar la necesidad de la educacion afectivo sexual
para €l desarrollo integral de nifiosy nifias, asi como tomar con-
ciencia de la importancia que tiene e establecimiento de pautas
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. Cuabro 6
CREE QUE LA EDUCACION SEXUAL ES ABORDABLE EN...

200
180 —
160 —
140 —
120 —
100 —
80 -

40 —
20 L
0 . 3 ) S LheaR
UGEROS  LIG-MED UG-MED-SE TODOS

NINGUNO OTRA ISINC

270[ 9/ 3,02 por 100] ligeros solamente

271 56/ 18,98 por 100] ligeros y medios

272 [ 50/ 16,77 por 100] ligeros, medios y severos

273 {169/ 56,71 por 100] todos los minusvalidos psiquicos
274 4/ 1,34 por 100] ninguno

275[ 4/ 1,34 por 100] otras (indiquese)

276 [ 6/ 2,01 por 100] NS/NC

educativas comunesentrelaescuelay lafamilia; los contenidostra-
tados serian: qué entendemos por educacion afectivo-sexual, pos-
turas masfrecuentesy laeducaci6n af ectivosexual : tarea comun de
la escuel a-familia(Cuabro 6).

Como conclusion, podemos decir que actualmente hay un cierto
numero de deficientes mental es ancianos, aunque N0 Muy nuMmero-
sa, que ya han alcanzado los sesenta y cinco aros, que oficialmente
han llegadoalaveez, con independenciade cudl seasu estadode sa-
lud y los trastornos asociados que puedan sufrir. Nos preguntamos
gué podemos hacer para contribuir a una mayor esperanza de vida
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deestecolectivo, y pensamosque algunosobjetivos podrian ser: d re-
conocer su identidad persondl, lalibertad de accidén y eeccién en la
medida de sus posibilidades, contactos sociaes con lafamilia, ami-
gosy circulos méas amplios, ocasiones pararealizar actividades, res-
petoalavidaprivaday una constantepreocupacionde que selesase-
gure una calidad de vida satisfactoria.
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EL MATRIMONIO DE LASPERSONAS
CON DEFICIENCIA MENTAL

Joske RAMON AMOR PaN
Profesor de Bioéticaen las Universidades
Pontificia Comillas y Rey Juan Carlos (Madrid)

1. PRESUPUESTOS ANTROPOLOGICOS

El encuentro interpersonal es una experiencia fundamental del
ser humano, parte esencial y constitutivade su personalidad. Como
afirma Lain Entralgo, «el encuentro nos hace ser» '. Adquiere su
mayor densidad en € encuentro entre un hombre y una mujer, que
eslarelacion mas enriquecedora, més variada, més intensay mas
complegjade todas. El ser humano siente, en su masculinidad o fe-
minidad, la necesidad de apoyarse en alguien y de ofrecer a su vez
apoyo incondicional, lo cual esla esenciade la comunion, la com-
prension y la solidaridad que une alosintegrantes de la pargja. En
efecto, la pargja ofrece a sus integrantes € calor afectivo, la satis-

Lain ENTRALGO, P., Teoria y realidad del otro (Alianza Editorial, Madrid
1983), p. 459.
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faccion sexual, la sensacién de seguridad y de compafiia que son
necesarios parad desarrollo de la persona.

El ser humano necesitarecibir amor y también darlo, un amor
gue conduce d desarrollo fisico y psicolégico,a progresoy alaes
tabilidad emocional. EI amor compartido es paralos miembros de
la parejala mejor fuente de satisfaccion sentimental y de seguridad
psicoldgicade que van a disponer. Sentirse elegidoy amado de una
manera prioritaria, privilegiada, Unica, es algo nuclear para d ser
humano.

El amor conyugal nace del enamoramiento y se prolongaen €
estar enamorado. En una fase que dura muchos afos, la persona
trata de conseguir aptitudes personal es para unavidaen comun in-
timay estable. El individuo descubre a través de multi plesencuen-
tros sus posibilidadesreales de relacién y se da cuenta de sus limi-
tes, adquiere d sentimiento de su propia estimacion y aprende a
catal ogarse correctamente en cuanto a sus cualidadesy rol social.
Este proceso, inicialmente con un cierto caracter de juego, bastan-
te narcisista, inconstante y fuertemente referido a si mismo —ca-
racteristicas natural esen estafase de busquedade identidad —, exi-
ge a individuo decisiones que, con aceleracion creciente, se
convierten en definicionesde si mismo cada vez mas nitidas, quele
conducen a asentamiento para la vida adulta. Cada vez se hace
més necesario para d sujeto en crecimiento & sentirse comprendi-
do por «un/una» compafiero/a hasta en |0s aspectos mas intimosy
profundos de su personalidad, verse reconocidoy afirmado en su
identidad, al mismo tiempo que experimentaa ese compariero en la
misma necesidady |o reafirma con su amor.

El fundamento dela pargja radicaen la aceptacion del otro tal y
CoMmo €s, con sus grandezas y también con sus miserias. El enamo-
rado cree en la personaamada y espera de ellasiemprelo mejor;y
por eso decide entregarse a ellay compartir con ella toda su exis-
tencia. Esto se traduce en lavaoracion delo que dicey lo que ha
ce, sintiendo orgullo y placer de tenerla a lado, deseando y anhe-
lando su presenciacuando estd ausente. Cadamiembro delaparegja
se convierteen regalo parad atro, no de algo, sino de si mismo.
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¢Qué razon se podriainvocar para privar a un adulto de las re-
|acionessentimental es? :Qué derecho habria aimpedir que dos se-
res humanos adultos establezcan una comunidad de viday amor?

El amor entre personas afectadas con deficiencia mental habra
de insertarse dentro de este contexto antropol 6gico. La perspectiva
tendra que ser realista para ser justay eficaz, que eslo que se re-
clamade todo ideal normativo. El horizonte en € que nos situamos
esd siguiente:

1. Hayquesubrayar laimportanciade lavida afectivo-sexual pa-
rala personacon retraso mental, que tienederechoa la socializacion,
ala plenaintegracion normalizada en € seno de la comunidad social,
con todo lo que esto supone.

Todos los datos recogidos indican que no solamente & deficien-
te mental es capaz de establecer unarelacion sentimental con otra
persona del sexo contrario, sino que cuando esto se produce, se
constata unagran mejoriaen su estado vital general. Lavidaen pa
rejaes uno delos grandes dones del ser humano, una enorme fuer-
za vital, un poderoso estimulo que ayuda a salir de si mismoy a
afrontar lavida con nuevas perspectivas.

2. El desarrollo de relaciones y experienciasen d terreno medio
de la vida afectivo-sexual es muy importante y se debe promover.

Relacionarse con otras personas, tener amigos, salir con los
compafieros del centro escolar o laboral, ir de excursion, partici-
par en fiestas, es particularmente esencial para los discapacitados
psiquicos, puesto que la discapacidad |leva siempre consigo € pe-
ligroreal del aislamiento. Esta restriccion ahonda su mundo de ex-
periencias, conduciéndole a una vida continuamente supervisada
y protegida, en la que laprivacidad y lalibertad de expresion son
dificilesde alcanzar. Por eso, cuando se consiguen, € afectoy €
calor de las relaciones humanas, especialmente de pareja, propor-
cionan mucha felicidad a la persona con deficiencia mental.
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3. Hay que reconocerles todos los derechos humanos, incluidod
derecho a formar una parga.

L as personas con deficiencia mental son seres humanos dotados
de sexualidad y tienen derecho a experimentarsecomo tales. Si no
existen argumentos en contra del carécter sexuado de los minusvéa
lidos psiquicosy € significado de esta dimensionessimilar que pa
ra cualquier otro individuo, no se encuentran razones por las cua-
les no deba admitirse € libre acceso de estas personasa la amistad
heterosexual, 8 enamoramiento y a las relacionesde pareja, cami-
nos todos ellos que & ser humano posee para é cultivoy la expre-
sion de su sexualidad y para la consecucion de su felicidad perso-
nal. Lastrabas o dificultades que pudieran aparecer en este proceso
implicarian la obligacion social de aportar a las personas con defi-
ciencia mental los medios y 10s recursos necesarios para compen-
sar |os que por si mismos No poseen, pero nunca justifican la anu-
lacion de esta dimension personal.

4. Eda actitud plantea problemas, pero es siempre megjor que lo
contrario.

Esverdad quelas relaciones de pargjason en si mismasunarea
lidad dificil y complegja para todosy que en esta poblaciond tema
se complica, aungque no tanto por una especial dificultad de ser vi-
vida por los propios suj etos deficientes mental es, sino més bien de
ser asumida por la sociedad. La sociedad se preocupa de asegurar
un mejor trato para las personas con deficiencia mental, pero no
parece muy dispuesta a concederles d derecho a la satisfaccion
emocional y sexual. Sin embargo, hay que seguir insistiendo en
que la sociedad no debe hacer més incapaz a deficiente mental
imponiendo limitaciones sobreafadidas a las naturales. El defi-
ciente mental debe poder desarrollarse con libertad y confianzay
debe disponer de las mismas garantias y derechos que se estable-
cen en @ conjunto de la sociedad. No se puede prejuzgar su res-
puesta. Es megjor equivocarse por ampliar € gercicio de los dere-
chos que por restringirlos desmesuradamente. La vida de pargjaes
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consustancia alanaturalezadel ser humanoy su expresion debe-
riafluir con espontaneidad y legitimidad.

Laopcion por una afirmacion plenade la efectividad y |a sexua
lidad de la persona con retraso mental es algo razonable, mas de
acuerdo con la dignidad de la persona y cuya validez se confirma
con la préctica concreta de muchos deficientesmental es que, poco
apoco, y en funcion de las posibilidadesde que disponen, van mos-
trando que son sujetos capaces de amar y ser amados con fidelidad
y respeto mutuos, formando una auténtica comunidad de vida y
amor. B sexo en la deficiencia mental que hoy vemos tiene las
anormalidades derivadas de la anormalidad generalizadaen laque
se desenvuelven sus vidas. La poca convivencia con personas de
otro sexo, lalibertad dirigida que cada diales imponémos y |a tute-
la sobreproteccionista por € miedo a la descendencia son habi-
tualmente los caminos de andlisis que utilizamosal analizar € se-
X0 de los deficientes mentales. Pero cuando se genera un climade
normalidad, donde la convivenciase practica desde d respeto y la
igualdad para todos, € discapacitado psiquico termina normali-
zando su conducta en todos |os aspectos. Aparece en primer lugar
la amistad desde un clima franco de convivenciay tras él d ena
moramiento surge desde un cauce absolutamente normalizado sin
ningun tipo de diferenciacion con los considerados normal es.

Nadie niegaque abrirles aesta dimension delavida humana sea
un fendmeno complego, dificil y arduo; pero no por elo se puede
claudicar o ignorar. Sin duda, habra que avanzar en un proceso
gradual y prudente, de pasos firmes y bien asentados; pero habra
que avanzar, N0 permanecer pasivoso, 1o que es todavia peor, con-
trarios a estadinamicadevida. Y no se debe poner € liston mas al-
to que en la vida ordinaria de los normales. Van a existir riesgos,
equivocaciones, frivolidades, retrocesos, etc., exactamente igual
que en cualquier otra vida humana: las relacionesinterpersonales
son un tema dificil tanto para los deficientes mentales como para
los normales. Lo cierto es que muy pocos son |os deficientes men-
tales que consiguen una relacion sexual auténoma y a su medida,
porgue les faltan fundamental mente oportunidades.
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5. La plenitud de lavida no se alcanza por instinto o por azar, Si-
no que es preciso aprenderla y cultivarla. La sociedad debe ofrecer su
apoyo para que la relacion sea lo més satisfactoria posible atraves de
una educacion positiva de la eleccion y d compromiso y facilitando
d soporte necesario para €ello.

Existe d peligro de que una moralidad socia mente abandonada
yaen la préctica, aunque quiza sostenida todaviaa nive de princi-
pios, se siga aplicando a las personas con deficiencia mental, dan-
dose |a paradoja de exigir de €llos unas condicionesde realizacion
que los normales en su inmensa mayoria estan muy lgos de cum-
plir. El principio de normalizacion deberia mostrarse operante
también en este ambito, permitiendo y facilitando a las personas
con deficienciamental toda la amplia gama de vinculos sexuales
que tienen vigencia parala generalidad de |l as personas.

El acompafiamiento es clave parad éxito. Es preciso que lafa-
miliay los profesionalesse mantengan muy préximos, que los re-
trasados sepan que no estan solosen & camino iniciado, que cuen-
tan con la informacion y € apoyo de su entorno, a que pueden
recurrir cuando lo necesiten. Pero siempre respetando su libertad y
su intimidad: no existe un derecho absoluto a intervenir, sino solo
d deber de ayudarles o més posible a construir o que €los quie-
ran construir, atentos para despertar y hacer crecer lo que hay en
potencia.

En muchosmomentosse van a tener que suplir insuficienciaspor
la escasa formacion que han recibido y en otras ocasiones seréan las
dificultadesinherentesa la vidaen comun, generales para cualquier
ser humano, las que requieran soluciones plausibles. Se tropieza
aqui con leyes y procesos que todavia no estan bien investigados y
CoN una experiencianueva que es prematuro enjuiciar en términos
absolutos. Se han de dejar delado aquell os juicios moraesque, ante
una realidad que se impone, por justificadosy bien construidosque
pudieren parecer, sin embargo no ayudan a la persona.

No se sabe qué consecuencias va a tener la vivencia de una se-
xualidad adulta parala personacon deficienciamental, perolosda-
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tos apuntan a que seran ampliamente positivasy que € riesgo asu-
mido habra sido justificado y razonable. A travésdel amor conyu-
gal seira haciendo realidad la humanidad de los deficientes men-
talesy sus derechos fundamentales se iran llenando de contenidos
Ma&s concretos; su vidaseira dilatando y alcanzara una intensidad
mayor y mas positiva.

Las restricciones deben ser la excepcion y nunca la pauta habi-
tual. Cualquier limitacion debe ser razonable y su justificacionse
probara por parte de quienla solicite a travésdel pertinente proce-
dimiento reglado, siempre teniendo como valor maximo a respetar
y potenciar € bien dela persona, ala que hay que informar conve-
nientemente sobre los pormenores que afectan a la realizacion de
Su propiaexistencia.

La no aceptacion del deficientemental como sujeto capaz dere-
ciprocidad - los hechos muestran que si o es— es decir, como
una persona gque puede elegir y ser elegido para comunicarse y
compartir lavida en igualdad de condicionesno es justificable. La
relvindicacion del derecho a una relacion estable de pareja se con-
viertead en reivindicaciondel deficiente mental como sujeto; su
supresion es también anulacion del sujeto con deficiencia mental.
En la posibilidad de disfrutar de una vida de pareja se juega, por
tanto, su realizacion como persona. En la actualidad se habla mu-
cho de la calidad de vida, pero se suele dgjar fuera lo verdadera-
mente cualitativo; en casos extremos se llega a olvido de dimen-
sionesesencialesy delicadasdelavida, con la consiguiente pérdida
de nivd, lo cual a veces no se aprecia con suficiente claridad por-
que las valoraciones vigentesen la sociedad no o permiten.

2. EL MATRIMONIO

La relacion interpersonal entre hombre y mujer encuentra su
forma clasica en e matrimonio. Durante los Ultimos afios las dis-
cusiones sobre la institucion matrimonial y la familia han encon-
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trado ampliaresonanciay han modificado profundamentelaforma
deentenderla, de constituirlay de resolver los conflictosque surgen
dentro deella. El matrimonio esla institucionalizacion o reconoci-
miento social de una realidad con vida propia (la pargja), un paso
mas en una trayectoria anteriormente iniciada (lacomunion inter-
personal), la expresion madura del amor existenteentre un hombre
y unamujer. Masallade un planteamiento juridicoqueveen d ma
trimonio un mero contrato del que dimanan derechosy obligacio-
nes para las partes, debemosverlo como una intima comunidad de
viday amor entre un hombre y una mujer.

El matrimonio tiene que ser definido desde si mismo y por si
mismo 'y no esperar que algo extrinsecoa él lo defina. El ideal nor-
mativo sobre d mismo habréa de ser explicitado, por tanto, desded
papel efectivo que dicha institucién gjerce sobre € proceso de hu-
manizacién creciente de la persona. Juridicismo y esencialismo
han podido llevar a menudo ala moral a un irrealismo minimalis-
tay rigorista, particularmente en area matrimonial.

Es erréneo buscar la norma moral del encuentro conyugal Uni-
camente en la naturaleza biol6gicadel ser humano: € valor moral
de un acto brota del valor y del significado personal que contieney
expresa. Por consiguiente, los principios que regulan la moral con-
yugal debieran ser formulados atendiendo a la voluntad profunda
de los conyuges, que desean constituir una comunidad de vida 'y
amor, aun cuando los comportamientos efectivos puedan deslucir a
VECES esa conviccion primaria.

La palabra de amor que dos personas se of recen supone un cam-
bio radical en la existencia de cada una; por eso brota, como una
consecuencia, un compromiso de fidelidad que no desea agotarse
con d tiempo, «pues un amor que no afronte @ tiempo serd peque-
Ao e inconstante» 2. Se requiere también la decision de intentar co-
rregir.y dar alarelacion unaforma cada dia méas humanay huma
nizadora. Si se descubre lo que significa la institucionalizacion, se

* Lopez Azpimarte, E., Etica de la sexualidad y del matrimonio (Ediciones
Paulinas, Madrid 1992). p. 270.
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caerd en la cuenta de que no puede considerarse como un obstécu-
lo a amor, sino que viene arealizar precisamentelo quela palabra
amor significa, manifiestay confirma e deseo mas profundo delos
MismMos conyuges.

3. EL MATRIMONIO EN LASPERSONAS
CON RETRASO MENTAL

El derecho a contraer matrimonio es un derecho basico de la
persona. No se discute este derecho en otros col ectivos; pero si exis
ten serias reservas ante d matrimonio de la persona con retraso
mental. No se puede dejar sin respuesta a |os problemas ya plante-
ados, y lo cierto es que no son pocos los deficientes mentales que
quieren casarse, después de un prolongado noviazgo y de que ha
yan sido animados reiteradamente por sus familiasy por sus edu-
cadoresa abandonar tal propdsito. Han demostrado que se quieren
de verdad, que se preocupan € uno del otro, que se mantienen fie-
les, que quieren compartir sus vidas.

Una mentalidad més o menos escépticasobrelas posibilidadesde
estas personas es la que se manifiesta a menudo ante los padres 'y
profesionalesque se atreven acreer quelos deficientesmental es pue-
den (y deben) tener la posibilidad de contraer matrimonio. Existen,
ademas, opiniones excesivamente simplistas, segin las cualeslos de-
ficientes mentales son incapaces, sin mas, por € mero hecho de su
deficienciamental, de acceder al matrimonio. Con frecuenciase ar-
guye gue éste es un tema que afecta no sdlo a los derechos del indi-
viduo, sino quees también una gran preocupacion social, sobre todo
paralos padresy los profesional esimplicados, pueslosriesgosy pro-
blemas aumentarian. Ciertamente, esto es verdad. Ahora bien, hay
que discernir la calidad ética de la citada argumentaci on: puede exis
tir e peligro de quitarles un derecho sin suficiente justificacion.

La complejidad delos dilemas éticos y sociales relacionadoscon
este tema obligaa tener un conocimiento adecuado de los intereses
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contrapuestos que s¢ manifiestany de los datos reales antes de to-
mar cual quier decision. Lamentablemente,en € debate presentese
utilizan con excesiva frecuencia argumentos estereotipadosy sin
ninguna validez cientifica. Se echa en falta una adecuada confian-
za en las potencialidadesde los retrasados mentales, susceptibles
de maduracién con la pertinente educacion y colaboracion: la ex-
perienciademuestra que para mostrarse optimistaen este punto —
como en cualquier otro que afecte a una persona con deficiencia
mental — hay que creer, ante todo y sobre todo, en |las capacidades
deesossujetosy proporcionarlese entorno y las oportunidades ne-
cesarias para su desarrollo.

Laéticay € derecho se encuentran ante un desafio. Se piden ra-
zonesy explicaciones. Probablementeestamos ante una cuestionque
s0lo admite soluciones singularesy personalizadas. H temadd ma
trimonio entre personas con deficienciamental no puedeser tratado
en abstracto, como s 0s principios que pueden inspirar su régimen
ético y juridico hubiesen sido dictados o revelados de una vez para
siemprey pudiesen valer fuera de las circunstancias sociales, cultu-
ralesy politicasen gque tienen que redizarse. Ello no excusaa mo-
raistay d juristade intentar, d menos, un enfoquegeneral que co-
nectearmaonicamentecon |os principiosdel ordenamientojuridicoy;,
a través de dlos, con d modo de ser de nuestra sociedad. Hay que
elaborar un mode o lo suficienterenteamplio paradar cabidaalos
diferentescasos particul ares, es decir, una regulacion que ofrezcaun
soporte coherente y cregtivo para la solucion de los multiples su-
puestos que la realidad depare. No se puede olvidar que la deficien-
ciamental obedecea situacionesdefinidaspor multiplesy complejos
factoresmetaj uridicos, poco suscepti bl esde encontrar acomododen-
tro de una regulacion juridica cerrada. No cabe dudaqued retrasa
do mental, por su particular condicion natural, puede resultar espe-
cialmente vulnerable a determinadosriesgosy problemasde lavida
conyuga en grado distinto a la persona normal, por lo que se re-
quieran medidas de protecciodn especificas; pero tampoco se puede
dudar que habrade evitarseen todo momento cual quier desigual dad
de tratamiento que resulte injustificada, cualquier intromision des-
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proporcionada(en sus medios o en sus finalidades) o que carezcade
base objetivay razonable.

3.1. HE Derecho candnicoante el matrimonio
de las per sonas con deficiencia mental

Gran parte de los retrasados mentales estan bautizados en la
Iglesia Catdlicay buena parte de ellos estan integrados en institu-
ciones asistenciales catdlicas. Un fundamental respeto a la fe que
profesany alos derechos que su bautismo les otorga obliga a plan-
tearnos su situacion ante un derecho/deber fundamental del bauti-
zado: casarse por la Iglesia.

El tratamiento de la Constitucién Gaudium et spes sobre € ma-
trimonio se caracteriza precisamente porque |o que hasta entonces
habia permanecido al margen de |la ética, ahora se propone como
elemento nuclear: € centro dela nuevaformulacion lo ocupala pa-
reja. La reflexion global sobre la ética del amor conyugal y € en-
cuentro interpersonal, con un lenguajey una argumentacion de ti-
po personalista, que une los datos biblicos con el ementos tomados
delaantropologiay lafilosofia modernas es de especial importan-
cia. Lahistoriadelaéticacristiana del matrimonio podrialeerseen
términos de un retorno progresivo a la categoria biblica de alianza
y pacto, con la consi guiente superacion del aspecto juridico de con-
trato, de fuertes reminiscencias romanas.

3.1.1. Principios generales®

— «Por razon de su bautismo, todos los catdlicos tienen igual
dignidad ante Diosy tienen & mismo llamamiento divino»
(ntm. 1)+

* «Directrices parala celebracion delossacramentos con | as personasdis-
capacitadas, aprobadas por |os Obispos de EE.UU. (Chicago, 15-17 de juniode
1995)», Ecclesia 2767 (1995) 34-38.

4 Cf. canones 204 y 208.
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— «Los catélicos'con discapaci dadestienen derechoa participar

5

en los sacramentos como miembros de pleno derecho de la
comunidad eclesia local. Los ministros sagrados no pueden
negar los sacramentos a quienes los pidan de modo oportu-
no, estén bien dispuestosy no les sea prohibido por & dere-
cho arecibirlos))(nim. 2)*.

«De acuerdo con & canon 777.4, los pastores son responsa
blesde que, en lamedidaquelo permitasu propiacondicion,
se evangelice, s= dé formacion catequéticay preparacion sa-
cramental también a los feligreses disminuidosfisicos o psi-
quicos. Las personas con discapacidades, sus protectores y
susfamilias, asi como aquellas personasinformadasen d ser-
vicio de los minusvélidos pueden hacer una contribucion
muy validaa estos programas. Los programas de preparacion
catequéticay sacramental pueden necesitar ser adaptados pa-
ra algunosfeligreses con discapacidades. Ademés, |las parro-
quias deberian alentar a las personas con discapacidadesa
participar en todos los niveles del ministerio pastoral, por
gemplo, como catequistas, miembrosde Céritas, etc. Se ex-
horta a las diocesis a establecer 10s servicios de apoyo ade-
cuados para facilitar alos pastoresla evangelizacion, la for-
macion catequética y la preparacion sacramental de los
feligreses con discapacidades» (nim. 5).

«Enel curso de la toma de decisiones pastorales, es inevita
ble que los responsablesde las mismas se encuentren con ca
sos dificiles. Paratratar tales casos, se exhortaa las didcesis
a establecer normas que respeten |os derechos procesal y po-
sitivo de todos los concernidos, realizando previamente las
consultas necesarias))(num. 7).

«Estasdirectrices se presentan a todas | as personas compro-
metidas en € ministerio pastoral con personas discapacita-
das. Reafirman la determinacion expresada por los Obispos
delos Estados Unidosen € décimo aniversariode ladeclara-

Cf. canones210, 213y 843.
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cion pastoral sobre personas con discapacidades para pro-
mover accesibilidad de mente y de corazon, de forma que a
todas las personas con discapacidades se les pueda dar la
bienvenidaen € culto y en todos los nivelesdel servicio divi-
no como miembros plenos del cuerpo de Cristo» (nUm. 39).

3.1.2. Elcanon 1095

Se observaque € desorden psiquicollegaa producir lainvalidez
del consentimiento matrimonial porque destruyesu cualidad de ac-
to verdaderamente humano. Esta cualidad de acto humano presu-
pone un cierto conocimiento, una capacidad deliberativay |a deci-
sion dectiva de la voluntad: entender, deliberar, eegir y asumir
responsablemente con capacidad de realizacion € objeto propio y
esencial del consentimiento matrimonial. La consecuenciaes que
cualquier anomalia psiquica que afecte gravemente la capacidad
intelectiva, deliberativao volitiva de la persona puede causar la nu-
lidad del consentimiento, y por tanto del matrimonio, porque ex-
cluye practicamente la cualidad de acto humano y d sujeto estaria
prometiendo algo que va mas alla de sus propias fuerzas.

Ahorabien, ¢cuil esd grado suficiente de uso de razény de liber-
tad de eeccidn necesaria para la vaidez del consentimiento? Como
afirma Santos, «hay que tener en cuenta que esta exigenciano puede
ser excesva por ser-el matrimonioinstitucion ala que d hombre es
inducido por impulso natural, seacual fuere su grado cultural»®. Son
las dos personas que quieren casarse las que tienen que conocerse,
aceptarse y comprometerse para una vida en comun definitiva, y los
agentes externos son smples testigos de ese amor y no debieran car-
gar con fardos pesados|as espal das de quienesclaramente no pueden
soportar una carga de ese estilo. Garcia Failde escribe:

«La discreciéndejuiciorequerida para el consentimiento
matrimonial tiene que ser proporcionadaal objeto del con-

¢ SantosDiez, J.L ., «La incapacidad psiquica en d consentimiento matri-
monial», en AA.VV., El consentimiento matrimonial, hoy (Banchs Editor, Bar-
celona 1976), p. 24.
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sentimiento; por tanto no es necesariala plenay es suficien-
teladisminuida con tal que @ grado de esta disminucion no
sea tanto que le haga perder aquella proporcionalidad).

En consecuencia, como seilala Panizo:

«Ladiscrecion de juicio puede decirse que es suficiente
cuando la persona es capaz de proporcionar su consenti-
miento, intelectual y volitivamente, alo que esla esencia ju-
ridicadel matrimonio (...) El canon 1095 no contempla, para
admitir unaincapacidad de matrimonio, cualquier tipo dela-
guna del psiquismo; no exige —seglin la doctrina y la juris-
prudencia mas fiable— un perfecto equilibrio intelectivo-vo-
litivo-afectivo, sino que pide, por € contrario, que exista un
grave defecto de discrecion de juicio en sentido candnico.
Con esto insistimosen unaidea: la normalidadlanormalidad
psicoldgica es categoria distinta y con diferente.proyeccion
que la normalidadlanormalidad canénica. Y bien puede ocu-
rrir que una personaseacalificadade anormal en sentido psi-
colégico o psiquiétrico, sin que esa anormalidad se traduzca
en unaverdaderafaltade discrecién»®,

El canon 1055 ofrece una presentacion descriptiva del matri-
monio y establece que su contenido esencia radica en ser una
alianza, por laque varony mujer constituyen entresi un consorcio
de toda la vida. Por consiguiente, los contdnidos con los que debe
guardar proporcionaidad la capacidad psiquicade los contrayen-
tes son todos aquellos que se relacionan con la sustancia del ma-
trimonio entendida como totius vitae consortio. Esta es una redli-
dad eminentemente existencial, no abstracta; por tanto, exige de
los contrayentes que posean un sentido de la vida para poder co-
nocer y ponderar de manera practicae matrimonio que pretenden

7 Garcta Fanpe, J.J., Manual de Psiquiatria forense canénica (Universdad
Pontificia de Salamanca, Sdlamanca 1991), p. 66.

®  PanizoOraLLo, S,, «La normalidad/anormalidad paraconsentir end ma
trimonio~en Aznar G, F.R. (ed.), Curso de Derecho matrimonial y procesal ca-
noénico para profesionalesdd foro X (Universidad Pontificiade Salamanca, sa-
lamanca 1992), p. 46-48.
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celebrar, no que sepan dar cuenta discursivamente de sus implica
ciones. Juan Pablo II ha Illamado la atencion sobre € riesgo de
plantear la exigencia rigorista de una capacidad psicolégica.plena
en los que manifiestan su deseo de casarse:

«Parad canonista debe quedar claro € principio de que
solamentelaincapacidad, y no yaladificultad para prestar €
consentimiento y para realizar una verdaderacomunidad de
viday de amor, hace nulo & matrimonio (...) Una verdadera
incapacidad puede ser admitida en hipotesissolo en presen-
ciade una seria forma de anomalia que, de cualquier forma
que se quiera definir, debe cercenar sustancialmente las ca
pacidades de entender y/o querer del contrayernte (...) A ve-
ces se termina por confundir una madurez psiquica, que se-
ria e punto de llegada del desarrollo humano, con la
madurez canodnica, que esen cambio € punto minimo de par-
tida paralavalidez del matrimonio»’.

La regulacion y la pastoral del matrimonio de los retrasados
mental es debieran hacerse desde su propiareaidad, sus demandas
e intereses, abriendo cauces para € desarrollo cada vez mas pleno
de sus potencialidades. La capacidad de los futuros esposos o ha
de ser tan exigente que diluya € propio derecho fundamental al
matrimonio, ni tan exiguaque pongaen peligrogravelacalidad del
compromiso que € matrimonio entrafia. No son sostenibles por
mMas tiempo apreci aciones basadas en estereotiposy prejuicios, fru-
to del desconocimientode la realidad actual de la deficienciamen-
tal, y que suponen una profunday grave irresponsabilidad .

Las personas con deficienciamental pueden discernir suficien-
temente la trascendenciadel acto que realizan y desean formar una
comunidad conyugal. Como reconoce Diaz Moreno:

*  «Discursoa la Rota Romana, de 5 de febrero de 1987», Ecclesia 2308
(1987) 28-29.
Ruano Espina, L., Laincapacidad para asumir las obligacionesesenciales
del matrimonio por causas psiquicas, como capitulo de nulidad (Bosch, Barce-
lona 1989), p. 231
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«Se ha puesto acertadamente de relieve, en relacion con €
suficiente uso de razon exigido por & canon 1095, que hay de-
terminadas deficiencias mentales que son compatibles con
ese suficiente uso de razdn, exigido para la validez del con-
sentimiento. Es decir, aun exigiendo, como ineludible, & uso
de razén, necesario para que € acto sea verdaderamente hu-
mano, nos podemos encontrar con algunas perturbaciones
mentales que son ciertamente compatiblescon € uso de ra-
z6n, ya que no hacen que se carezcade él, sino que de algu-
na maneralo modificano lo dificultan))'.

Por consiguiente, habria que presumir, como norma general, la
capacidad de la persona con deficienciamental para contraer vali-
damente matrimonio candénico.

«Fuera de los casos de comprobada idiociao de compro-
bada imbecilidad cercana a la idiocia serda muy dificil pro-
nunciarse con certeza por la incapacidad del oligofrénico pa
ra prestar un valido consentimiento matrimonial (...) Mas
bien habria que afirmar, en virtud delos principiosgenerales,
gue se presume, como norma, que la debilidad mental pro-
piamentedichay en cuanto tal (osea, ladebilidad mental que
no reviste e grado de idiocia o de imbecilidad proximaa la
idiociay que no vaya asociada a otros trastornos psiquicos
graves como psicosis, etc.) no conlleva la Fdta de la propor-
cionada discrecion de juicio matrimonial. Por eso puede es-
tablecersela presuncion general dequed oligofrénicodegra-
do menor (débil mental) es psfquicamente capaz de prestar
un valido consentimiento matrimonial))?.

El Derecho no es una ciencia exactay,  mismo tiempo, es una
disciplina subsidiaria. Esta para promover la justiciay para resol-
ver las situacionesinjustas con objetividad y equidad. Mientras no
se pruebe, las personas con retraso mental son capaces para con-

Diaz Moreno, J.M., «<El Derecho Canénico anted matrimonio delosde-
ficientes mentales)) en Garo, J., y Amor, JR. (eds.), Matrimonioy Deficiencia
Mental (Universidad PontificiaComillas & PROMI, Madrid 1997), p. 189.

2 Garcfa FaiLDE, J.J., Manual de Psiquiatria forense canénica, p. 302.
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traer validamente matrimonio candnico, porque estamos ante un
derecho basico'del ser humano y, ademas, su bautismo les confiere
e derecho al sacramento. El canon 1585 prescribe: «Quien tiene a
su favor una presuncion de derecho, queda exonerado de la carga
dela prueba, que recae sobre la parte contraria».

Por consiguiente, no esd retrasado mental d que tiene que pro-
bar que es capaz para contraer matrimonio, sino que sera quien lo
niegue e que tengaque probarlo, atravésde correspondiente pro-
ceso judicial. Las presunciones actian en su favor: cumplidos los
siete afos se presume gue la persona tiene uso de razén (ca
non 97,2); laignoranciade que d matrimonio es un consorcio per-
manente entre un varon y una mujer, ordenado ala procreacion de
la prole mediante una cierta cooperaci on sexual no se presume des-
pués de la pubertad (canon 1096,2); se afirma que la persona ma-
yor de edad (dieciochoarios en la actualidad) tiene d pleno gerci-
cio de sus derechos (canon 98,1) y, por consiguiente, se puede
presumir que goza de la plena capacidad para contraer matrimo-
nio. Por su parte, d canon 1058 afirma: «Pueden contraer matri-
monio todos aquellosa quienes e derecho no se lo prohibe».

Siguiendo latradicién eclesial y secular, se afirma d derecho de
la persona a contraer matrimonio, en cuanto derivado de la digni-
dad del ser humano, y se establece la més amplia y general pre-
suncion a favor de la plena capacidad de actuar de 10s nupturien-
tes. Se proclama, pues, € derecho subjetivod matrimonio de toda
persona humana, condicionado a que no exista ningun obstéculo
objetivo en contra, es decir, alguna incapacidad natural o alguna
prohibicion legal de contraerlo. Se trata, por consiguiente, de un
derecho fundamental de la persona que debe ser restringido mini-
mamente, s6lo por causa justay grave y con las convenientes sal-
vaguardas juridicas. La Iglesia ha reafirmado este derecho en su-
cesivasocasiones''. Por tanto, hay que subrayar que «a nadie se le

13

Pfo XII, Casti connubi (1930), nim. 9; Juan XXIII, Pacem in terris
{1963), ntims. 15 y 16; Juan PaBLo I, Carta de los Derechos de la Familia (1983),
art. 1.
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puede arrebatar de una manera total y absoluta este derecho, de
tal forma que, teniendo capacidad natural para contraerlo, se le
prive, contra su voluntad, de todo derecho al matrimonio. Solo ca-
be una privacion voluntaria, relativay temporal, dado que, al ser
un derecho fundamental, esta revestido de | as consabidas caracte-
risticas de universalidad, irrenunciabilidad, perpetuidad e impres-
criptibilidad» **. Esto lleva a Diaz Moreno a decir lo siguiente:

«El hecho cierto del que hay que partir siempre es que d
deficiente mental es persona y, como bautizado, es personaen
lalglesia. La presuncion, y presunciéon muy fuerte, es que le
corresponden todos aquellos derechos fundamentales y radi-
cales que nacen de su personalidad humanay cristiana. Los
derechos positivos, tanto en € campo civil como en el campo
canonico, en relacion con losderechos fundamental es, tienen
la grave e ineludible obligacion de reconocer y proteger €
gjercicio de estos derechos. Por consiguiente, |0 que hay que
probar no esla existenciade este derecho, sino lalimitacion
desu gjercicio, exigida por € bien dela persona mismao por
el bien de otras personasy del bien comun. Teniendo presen-
te cuanto la normativa y la doctrina canénica establecen
sobre los deficientes mentales, la presuncién genera es que
estos seres no tienen limitado € gjerciciodel derecho funda-
mental a contraer matrimonio, sino que esa limitacién debe
probarse en cada caso y contexto singular» **.

Son muy escasas|as referenciasaladeficienciamental queexis-
ten en la jurisprudencia. S6lo hemos podido encontrar una senten-

AzNAR GiL, FR, El nuevo derecho matrimonial candnico (Universidad
Pontificiade Salamanca, Salamanca 1985), p. 112.

5 Diaz Moreno, M., «<El Derecho Candnico anted matrimoniodelosde-
ficientes mentales», en Garo, J., y AMmor, JR. (eds.), Matrimonioy Deficiencia
Mental, p. 198. Antonio Mostaza afirmacon claridad que «se consideraque d
débil menta que superae 50 por 100 de inteligencianormal es capaz de con-
traer matnmonion: ManzaNaRes, J.; Mostaza, A, y SanTos, J.L., Nuevo Derecho
Parroquial (BAC, Madrid 1990), p. 405.
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cia procedente del Tribunal Eclesiasticode Santiago de Composte-
la, de fecha 31 de diciembre de 1991:

«¢Cémo puede decirse que d oligofrénico meramente dé
bil mental es capaz para el matrimonio?Si su nivel intelec-
tual es d de un nifio de diez afios, ¢qué canonista casana a
una persona de tal tamafio, maxime conociendo lo estableci-
do en €& canon 1083.1 (quesitia & techo minimo en los ca
torce afios para la mujer)?Si es incapaz ese oligofrénicode
tener una vida independiente y de subsistir sin ninguna otra
persona (casi siempre lafiguramaterna); si no puede formar
juicios abstractos; si carece de vison de conjunto y de previ-
sién eindependenciade juicio (0si lostieneserian siempre a
su nivd: de nifio de diez afos), ¢puede admitirse en € desdi-
chado la necesaria capacidad critica proporcionada a matri-
monio? Podrd, eso si, querer casarse (los nifios de diez afios
y aln de menos dicen a veces que tienen novio/a y que quie-
ren casarse); otra cosa muy distinta es que el débil mental
pueda valorar lo que es casarse y, menos todavia, que pueda
asumir y cumplir los deberes esencialesdel estado matrimo-
nial. Es decir, que carece de discrecion de juicio»'.

En la misma sentencia, unos parrafos méas adelante, acogiendo
la teoria del acto humano, se afirma, aun paralos casos mas leves
de deficiencia mental, la incapacidad para consentir validamente:

«Los infrascritos tenemos que concluir que desde e pun-
to de vista de la Ciencia Psiquiétrica & oligofrknico (aun en
su forma mas suave, ladel dkbil mental) esincapaz para con-
sentir véidamente en d matrimonio por carecer, precisa
mente, de la discrecion de juicio proporcionada a matrimo-
nio; tanto porque no puede elaborar deliberada y libremente
e acto psicologico de consentir, cuanto, sobre todo, porque
no tiene capacidad para anticiparse d futuro mediante una
minima discrecion de juicio. Fundandonos en los requisitos

1 Tribuna Ecles asticode Santiago de Compostel a,sentenciade 31 dedi-
ciembrede1991, p. 28. Fue publicadaen la Revista Espafiola de Derecho Cané-
nico 53 (1996) 325-364.
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de acto para que sea verdaderamente humano, y en la nece-
saria madurez de juicio y de la personalidad toda (...) consi-
deramos que como norma general (y, en cuanto tal, suscepti-
ble de varias y variadas excepciones; no se olvide que cada
caso es singularisimo, irrepetible tal vez; y que no hay enfer-
medades, hay enfermos) e propiamente débil mental no es
per sona habil segiin derecho (canon 1056,1.°) para contraer
véalidamente» .

Creo que no se puede caer en anal ogfassimplistas, como seriala
de igualar una edad mental de diez afos con un individuo de esa
edad bioldgica: primero, porque esa edad mental no es mas que
resultado de una prueba psicométricay ya hemos sefialado cémo
éstas no son Mas que un mero instrumento estadistico que poco
aporta parad conocimiento real de la deficiencia mental, cuyavea
lidez estd muy cuestionada desde hace tiempo, precisamente por-
que aportaba poco y estigmatizaba mucho; segundo, y de mayor
trascendenciae interés, debe reconocerseque d sujeto afectado por
una deficiencia mental sigue un ritmo evolutivo a igual que cual-
quier otra personay que € tiempo —3 no hay factores sociales
sobreanadidos que lo detengan e infantilicen a individuo— trans-
curre también para él, lo que es tanto como decir que tiene expe-
rienciasy aprendizajes que no son losde un nifio de su mismaedad
cognitivay que lo sittan ante la vida de otro modo.

La deficienciamental no puede medirse exclusivamente por €
cociente de inteligenciay la manera como d individuo se desen-
vudve en lavidaordinariatiene masimportancia de laque antes se
le prestaba. Como todo auténtico interés por las cuestionesdel ma-
trimonio, también las relacionadas con & matrimonio de los defi-
cientes mental es constituyen ante todo un problemaexistencial, no
solo tedrico.

En resumen, alavistade losdatos que hemos podido obtener de
nuestra busqueda, siempre incompleta, pero suficiente para una

Tribunal Eclesasticode Santiago de Compostela,sentenciade 3l de di-
ciembrede 1991, p. 30.
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aproximacion al tratamiento procesal de los matrimonios de las
personas con deficienciamental, podrian establecerselas siguien-
tes conclusiones:

— Los Tribunales Eclesiasticos no se han planteado de mane-
ra especificay amplia € caso de las personas con retraso
mental.

— Seinsiste excesvamente en € valor de las pruebas psicomé-
tricas, cuando ya ha quedado expuesto |a probleméticainhe-
rente a las mismasy la necesidad de relativizar su vaor. Es
pecialmente grave nos parece la equiparacion que se hace
entre edad mental y caracteristicas psicoevolutivasdd sujeto.

— La terminologia (ain dentro de su contexto histérico) esta
desfasada y no hay una referencia a literatura especializada,
maés alla de obras generales de Psicologiay Psiquiatria.

— En términos generales, los Tribunales aparecen abiertos a
una consideracion positivaen € caso dd débil mental y, en
cualquier caso, de una u otra manera, apelan a la necesidad
de referirse siempre a los casos concretos e individualizados
(«no hay enfermedades, hay enfermos»). En este sentido, ha-
bria que subrayar que para € derecho no existe € retraso
mental, sino |l as personascon retraso mental, cada una con su
irrepetible biografia: 10 que se predica de una, no puede sin
més aplicarsea otra.

La lglesaensefiaque d matrimonio fue elevado por Cristoala
dignidad de sacramento. Esto significa que d matrimonio se ha
convertido en signo e instrumento de la accién de gracia, es decir,
«una realidad humana en la que la accion salvifica de Dios actua
desde si y por si, siempre que d hombre no oponga un impedi-
mento a la accion de la gracia de Dios» . La sacramentalidad del
matrimonio cristiano no es solo una determinacionaccidental dela
institucion natural, sino que abarcay configurad nucleo dd ma
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AUER, J., Los sacramentos de la Iglesia (Herder, Barcelona 1983), p. 287. 01



trimonio desde su raiz. Quiza nuestra concepcion del sacramento
esta poco desarrollada en este punto, se ha prescindido en exceso
del misterio de fe que encierray se ha atendido mas bien a los as-
pectos juridicos de esta realidad. Si dos personas con retraso men-
tal se aman entre si, han dado muestras objetivasa lo largo de un
espacio temporal mas que suficiente de que su compromiso reci-
proco esauténticoy, a mismo tiempo, mantienen unavidadefeac-
tiva, creemos que ahi esta presente e misterio savificoy que no se
deben poner en principio obstaculosa su realizacionen d seno de
la comunidad eclesial de la que forman parte por derecho propio.

Hay que mantener por encima de todo la tabla de los derechos
fundamental es, verdadera expresion de la dignidad humanadel in-
dividuo y de su condicion de miembro del pueblo de Diosen virtud
de su bautismo, tratando de garantizarlos tanto 0 mas que por la
accion intervencionista, por la accion solidaria de una Iglesia que
reconoce en d retrasado mental a un miembro de pleno derecho.

Dd estudio del canon 1095 se deduce que la deficiencia mental
no constituye una incapacidad clara para contraer matrimonio por
faltadel «suficienteuso de razén». Como la propia condicién hu-
manainclina ala personaa constituir € consortium totius vitae, pa
ralavaidez del consentimiento matrimonial basta un nivel de co-
nocimiento simple. Un requisito juridico no puede esterilizar €
derecho fundamental dela persona con deficienciamental a casar-
se, haciendo inoperante su contenido sustancial y eliminando la
eficacia de aguellos valores éticos que d ordenamiento candnico
esta llamado a servir. Las limitaciones a ese derecho deben ser la
excepciony hay que probarlas en cada caso. Anteladuda acercade
laadmision o denegacion del matrimonio, prevalece € derecho del
retrasado mental a casarse.

Uno de los requisitos esenciales para contraer matrimonio es €
de edad suficiente. Para poder contraer matrimonio es necesario
tener una suficiente discrecion de juicio y ser capaz para repro-
duccion: ambos requisitos se centran en cas todas las culturas co-
nocidasen torno ala pubertad. El Cédigo de Derecho Candénico, ca
non 1083, sefiala que no puede contraer matrimonio valido d varon
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antes de los dieciséis arios cumplidos, ni la mujer antes de los cator-
ce también cumplidos. No deja de resultar llamativo que d Codigo
ponga un umbral cronolégico tan bajo para casarse y luego deter-
minados pastores o jueces no sean igualmente benevolentesen re-
lacion al matrimonio dd deficiente mental adulto, trabajador, con
un largo noviazgo a cuestas, arropado y aconsgjado por familiares
y profesionales.

«La incapacidad de apreciar las obligaciones esenciales
del matrimonio, lo mismo que la de asumirlas, es un handi-
cap extraordinario, que sé6lo puede darse en d caso de una
personaseriamente minusvalidaa quien, en consecuencia, se
le priva del gerciciode derecho natural de contraer matri-
monio (...) Para € cristiano, las personaidades,normales
abarcan a aguellas que son ligera 0 moderadamente defec-
tuosas. Tan solo las gravemente defectuosasson tan anorma-
les como para ser incapaces. Ser un tanto anormal, por con-
siguiente, cae necesariamentedentro dela norma cristianade
normalidad (...) La frontera entre lo que facilmente puede
clasificarsecomo normal y lo que necesariamente ha de cla-
sificarse como gravemente patol 6gico es enorme; y a nadie
que esté dentro de esta frontera es licito privarle del derecho
de casarse. En otras palabras, € nimero de personas nor-
malmente anormales es legion; y seria una innegable viola:
cion de la justicia privarlesde sus derechos humanos y ecle-
siales» ¥,

Los obispos norteamericanos afirman: «El ordinario dd lugar
debe dar |as disposiciones necesarias para asegurar lainclusion de
personas con discapacidadesen |os programas de preparacion pa
rad matrimonio. Por medio de esta preparacion todas las parejas
pueden predisponerse hacia la santidad y hacia los deberes de su
nuevo estado. En d desarrollo delas normas diocesanas, d ordina
rio del lugar debe consultar con hombresy mujeres de experiencia
y competencia probadas en la comprension de las necesidades
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emocionales, fisicas; espiritualesy psicol 6gicasde | as personas con
discapacidades. La inclusion d personas con discapacidades en la
preparacion de los programas de las parejas es una forma especial-
mente efectiva de apoyar tanto las necesidadescomo los dones de
las pargjas que se preparan para d matrimonio» 2.

Todas estas consideraci ones parecen estar reclamando una poli-
ticalegidativay jurisprudencialmas acorde con |os nuevostiempos
y con los nuevos principiosque rigen en laactualidad lavidade las
personas con deficienciamental, de tal forma que se posibilitey ga-
rantice € acceso de éstas al matrimonio en pie de igualdad con €
resto de los ciudadanos. Privar del acceso a los deficientes menta-
les a los sacramentos, y en concreto al sacramento del matrimonio
parece mas una insuficienciateolégicay candnica que una situa-
cion imputable a hecho mismo de la deficiencia mental.

L as personas con deficienciamental sufren por € abismo que se
abre entre sus aspiraciones —que son legitimas y que nosotros
mismos hemos contribuido a generar con los principiosde norma
lizacidn e integracion— y la incapacidad que tienen para formar
una comunidad conyugal, segun lasociedad. Se han beneficiado de
una educacion que ahora no pueden actualizar y poner en practica.
Esta actuacion supone una faltade rigor al no llevar a sus Ultimas
consecuenciasel camino emprendido. El derecho natural y eclesid
de las personas con deficienciamental a contraer matrimonio ca-
nénico debe ser protegidoal maximo de toda restriccion que no va
ya en beneficio del mejor interés de la persona. Cualquier otra in-
tromision en este ambito de su vida me parece inaceptable.

«El derecho natural de cada hombre a contraer un matri-
monio legitimo fue limitado para los bautizados, y derechazo
igualmenteparalos no catdlicos, por un mandamiento positi-
vo de la Iglesia que en su origen tenfa un fin totaimentedis
tinto(...) Estoplantea igualmentela preguntade saber cual es

Ogispos DE Esrtapos UNipos, «Directrices para la celebracion de los sa-
cramentos con las personas discapacitadas» (nUm. 36), Ecclesia 2767 (1995)
38.
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€ sentido prépio de la iniciativa personal del hombre que se
casa. ¢En qué medida pueden lalglesiao e Estado tomar par-
te sobre esta decision personal ? ¢Se puede llegar a considerar
la unién en ciertos casoscomo nulay privadadetodo valor, no
por razones de derecho natural, sino Unicamente porque una
determinada figura juridica, y solamente €ella, hasido prevista
paracontraer matrimonio?Y s esto es posiblee incluso nece-
sario por d carécter social del matrimonio, ¢no deberia ceder
lafigurajuridica positivaen algunos casos por tratarse preci-
samente del derecho positivo?0 por € contrario, ¢se debe ha
blar incluso tratdndose de casos limitados, tan facilmente de
concubinato? Estas preguntas se plantean a quien considere
|as situaciones humanas concretas» 2,
t

3.2. El Derecho Civil ante el matrimonio de las per sonas
con retraso mental

La personaeslagran protagonistadel Derecho. Ladignidad del
ser humano implicala posesion ineludiblede unos bienes juridicos
resultantes inmediatamente de su condicion personal. Como dice
Yolanda Gomez, ((contraero no matrimonio es un aspecto de la li-
bertad personal, de lalibertad del individuo; por tanto, lo que inte-
resa destacar es que la vinculacion de los poderes publicos no im-
plicamés que € respeto a tal derechoy, en su caso, la eliminacion
de las circunstancias que impidieran su gercicio libre»#. El dere-
cho a matrimonio «forma parte de ese desarrollo de la personali-
dad que se veriainterrumpido si, alcanzadala edad nubil, se le ne-
garad acceso a la union conyugal en la que € hombrey la mujer
llegan a ser ellos mismos en intima fusion con € sexo opuesto»?.

2 ScHILLEBEECKX, E., El matrimonio, realidad terrena y misterio de salva-
cion, (Sigueme, Salamanca 1968), pp. 343-344.
Gomez, Y., Familiay matrimonio en la Constitucion espafiola de 1978
(Publicacionesdel Congreso delos Diputados, Madrid 1990), p. 180.
GonziLez MorAN, L., «El Derecho Civil ante d matrimonio de los defi-
cientes mentales», en Garo, J., y AMoRr, J.R. (eds.), Matrimonio y deficiencia
mental, p. 149.
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«Aqui y ahora esalgo obvio la libertad nupcial proclama-
da por € articulo 32, mas, a menos, no lo eraen otrostiem-
posy lugares en los que clases enteras de |a poblacion no po-
dian casarse, 0 no podian hacerlo con la clase superior; la
historia se repite en regimenes totalitarios o racistas, que li-
mitan e matrimonio o lo prohiben por consideraciones de
pureza de sangre o politica demogréfica. Lalibertad nupcial
garantizada por la Constitucion supone el derecho a contraer
matrimonio con & compariero e egido, siempre que la pargja
cumpla los presupuestos legales; y supone asimismo que ta-
les presupuestos han de ser |os exigidos razonablemente por
la naturalezaintrinsecade lainstitucion matrimonial (...) No
cabria que, para evitar @ crecimiento de |a poblacion, demo-
raselacapacidad nupcial, por ggemplo, hastalaedad detrein-
ta afos, o bien que, por otras consideraciones, prohibiera
aquellos matrimonios en los que la mujer es mucho mayor
que & marido, o entre parientes |gjanos, o alos enfermoscro-
nicos, etc. Es dudoso que fuera constitucional prohibir abso-
lutamente el matrimonio delos deficientesmental es, siempre
que puedan comprender € alcance de la relacion matrimo-
nial: no me parece suficiente motivo de tal prohibicion e de
asegurar que los padres sean capacesde educar y criar a sus
hijos, y tampoco & de impedir € nacimiento de hijos que va
yan adepender de la beneficencia publica, o proteger lasalud
dela prole futura» .

Laley no podraestabl ecer restriccionesdela capacidad de obrar
que conculquen € principio de no discriminacion o supongan una
intromision injustificadaen la vida privada ddl individuo. La esen-
cia de laigualdad consiste en evitar que las singularizaciones ca-
rezcan de justificacion objetivamente razonable, enjuiciada en €
marco de la proporcionalidad de mediosal fin perseguido. Por €llo,
las restriccionesde |la capacidad de obrar tienen, en general, unafi-
nalidad tuitiva del sujeto afectado y las prohibicioneshan de fun-
darse en unarazén deinterés publico objetivamente suficiente. La-

Lacruz BerbEJO, J.L. €t al., Elementos de Derecho Civil, IV: Derecho de Fa-
milia, val. 1.° (Bosch, Barcelona1990), p. 35.
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cruz afirmaque «el principio de no discriminacion, junto con € de
libre desarrollo a la personalidad (art. 10 Const.), piden asimismo
gue las normas que reducen o limitan la plena capacidad o impo-
nen prohibiciones no pueden inducirse ni presumirse, y se inter-
pretan restrictivamente, como ya venia siendo doctrina comuin» .

Incapacitado o no & deficiente mental, la validez de su matri-
monio dependera exclusvamente de si presté realmente un con-
sentimiento matrimonial. Por consiguiente, el consentimiento es
un dato a comprobar por e juez competente para autorizar € ma-
trimonio que, ante la duda, puede recabar 1os informes periciales
oportunos. Pero no puede calificarsesin mas de incapaz para con-
traer matrimonio a una persona simplemente porque esté afectada
con deficiencia mental, pues d Coédigo civil actual no recoge una
prohibicion expresa en este sentido, sino que, a contrario, presu-
me la capacidad y proporciona un procedimiento para evitar posi-
bles nulidadesen caso de duda positiva. Como sefiala Sainz de Ro-
bles, «el problemadesi un disminuido psiquico puede o no prestar
esta clase de consentimiento no puede plantearse siquiera con ca
récter general y previo (...) Esimportante advertir que, en si mis-
ma, la deficiencia o anomalia no constituye, a pnori, ningun impe-
dimento o prohibicion para contraer matrimonio))*.

Tiene especia interés la Resolucion de la Direccion General de
Registrosy Notariasde 1 de diciembre de 1987, que aborda & pro-
blema frontalmente. Antela duda de autorizar o no e matrimonio
a un varon de treintay cinco afios y una mujer de diecinueve, em-
barazada como resultado de su convivencia, por encontrarse am-
bos afectados de una deficienciamental de grado leve, la Juez En-
cargada del Registro Civil denegé su celebracion. Recurrida esta
decision por |os pretendientes, se emitid la mencionada Resolucion

Lacruz BErDEIO, J.L. €t al., Elementosde Derecho Civil 1, val. 2.2, p. 16.

Sainz pE RoBLEs, F., «El matrimonio de las personas con deficiencia
mental,,,en AA.VV,, Afectoy sexualidad en los deficientesmentales (FEAPS, Ma
drid 1988), pp. 105-106.
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autorizando la celebracion de dicho matrimonio. Por su interés,
transcribimos | os Fundamentos de Derecho de esta Resoluci 6

«II. La posibilidad de que los subnormales contraigan
matrimonio y las condiciones precisas, en su caso, paraello
constituyen un problemasocial de actualidad evidenteal que
no ha sido ajeno €l legislador espariol de 1981. A esta preocu-
pacion responde, en efecto, el parrafo segundo del vigentear-
ticulo 56 del Cédigo Civil, que prevé que se descubraen € ex-
pediente previo a matrimonio en forma civil que "alguno de
los contrayentes estuviereafectado por deficiencias 0 anoma-
lias psiquicas’, para exigir entonces "dictamen médico sobre
su aptitud para prestar consentimiento”. A su vez, d parrafo
segundo del articulo 245 del Reglamento del Registro Civil,
reformado en 1986, ha precisado que ese dictamen ha de ser
emitido por e Médicodel Registro Civil o su sustituto.

III. Este es & caso objeto del presente recurso. Pese d
informe favorable de dicho Médico, aceptado por € Ministe-
rio Fiscal, la Juez Encargada del Registro Civil ha estimado
que ambos contrayentes, aguejados de una oligofrenia leve,
no pueden prestar e consentimiento matrimonial exigido por
d articulo 45 del Codigo civil. Ahora bien, aunque indudable-
mente el dictamen facultativo no esvinculante parael Encar-
gado, s aquél ha entendido, como conclusion de un estudio
razonado que "en la entrevistaexpl oratoriaambos mostraron
un conocimiento aceptable sobre lo que supone € matrimo-
Nioy sus consecuencias,y se podiaapreciar un grado acepta-
ble de voluntad como para prestar € consentimiento vaido",
esobvio queladiscrepanciadel Encargado, paraser legitima,
ha de estar fundada en su conviccién sobre la falta de capa
cidad de los contrayentes, deducida de su apreciacion y exa
men directo y personal de éstos (cfr. art. 246 R.R.C.).

IV. No hasido éste d fundamento del auto desfavorable
que se basa, de un lado, en un argumento, parcial y desco-
nectado con los demas del dictamen médico y, de otro lado,
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en la aplicacion al supuesto del articulo 1263 del Codigo Ci-
vil. Ambasrazonescarecen de todafuerza: la primera, porque
no se val oran debidamente | os otros motivosde la conclusion
del Médico, y la segunda, porque €l articulo 1263-2°, al sefia
lar que no pueden prestar consentimiento "los locos o de-
mentes y los sordomudos que no sepan escribir”, es un pre-
cepto situado en & Cddigo en sede de contratos y que no
puede trasplantarse sin mas a los negocios propiosdel Dere-
cho de Familia, como se desprendeincluso del la diccion ini-
cia de articulo 1264: "Laincapacidad declaradaen € articu-
lo anterior esta sujeta a las modificaciones. que la Ley
determina...” Ademés, d citado articulo 1263, no concordado
aun con lareformallevada a cabo en d Cadigo civil en mate-
riade incapacitaciony tutela por laLey 1311983,de 24 de oc-
tubre (a pesar de la prevision contenida en la disposicion fi-
nal de esta Ley), es una norma referida exclusivamentea las
personas judicialmente incapacitadas , como se deduce cla
ramente de su tenor literal en relacién con los anteriores ar-
ticulos 200y 213, mientras que aqui losinteresados no han si-
do declarados incapaces.

V. La posibilidad, en fin, de que ciertas deficiencias o
anomalias psiquicas, no graves, no impidan € matrimonio se
desprende claramente del propio articulo 56 del Cédigo civil,
que es la norma especifica aplicableal caso; se hallaen con-
sonancia con la presuncién general de la capacidad de los
mayores de edad para todos los actos de la vida civil (cfr.
art. 322 C.c.) y con laesenciadd mismoius nubendi, derecho
fundamental de la persona reconocido por la Constitucion
(art. 32), que no puede ser desconocido ni menoscabado més
que en casos evidentesde falta de capacidad. Es, por ultimo,
significativo que € Ministerio Fiscal ha mostrado su opinién
favorablealace ebracionde matrimonio, siendo, comoes, €
6rgano especial menteencargado de velar por losintereses de
quienes carezcan de capacidad de obrar (cfr. art. 3.7 de la
Ley 5011981, de 30 de diciembre).))

Es importante retener estas afirmaciones, porque e deficiente
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dano, aun cuando para gjercerlos con la mismalibertad pueda pre-
cisar un suplemento de apoyo, en relacion con su minusvalia. Por
consiguiente, como dice Sainz de Robles, a deficiente mental «no
hay que integrarle en & ordenamiento; perteneceaél, o, megor di-
cho, es sujeto activo y protagonista de él, como todos. Donde pro-
bablemente no esté integrado esen la sociedad. Por €llo, d Derecho
debe proveerle de los instrumentos necesarios para que lo consi-
ga»®. Es decir, lafunciéon dd Derecho consiste en articular las me-
didas precisas para que, en lo posible, € deficiente mental pueda
comportarse como cualquier otro ciudadano y, en suma, exigir las
prestaciones publicas, cumplir sus obligacionesy gjercer los dere-
chos de que es titular.

Aplicando estaideaa matrimonio, habria que decir queeste De-
recho sirve en d individuo su condicion de ser humano, por enci-
ma de sus dimensiones de deficiente mental. El punto de partida
esta en laaceptacion del discapacitado psiquico como personaple-
nay, por tanto, sefior de si mismo llamado a construir su propiay
especifica historia personal. La piedra clave de la nueva construc-
cion juridicaestaria en € principio de integraciony normalizacion
y, con ellos, en la busqueda de instituciones juridicas que lo hagan
real y operativo. De lo contrario, lo que se estaria produciendo es
una fuerte disociacion entre la filosofia que hoy sustenta la accion
en d campo deladeficiencia mental y las estructuras socialesy ju-
ridicas en que aquéllatrata de alcanzar su realizacion.

El articulo 49 de la Constitucion obliga a los poderes publicos a
realizar una politicaque sea capaz de proporcionar alosretrasados
mentalesla atencién y proteccion necesarias parad disfrute de los
derechosy libertades fundamental es que ella reconoce a todos |os
ciudadanos. No faltan gemplos cada vez més numerosos de perso-
nas con retraso mental que han conseguido una realizacion satis-
factoriay un crecimiento personal en d matrimonio. Lo que se re-

Sanz pe RosLEs, F.C., «Los deficientesmentalesantelaley», en Garo, J.
(ed.), La deficiencia mental: aspectos médicos, humanos, legales y éticos (Uni-
versidad Pontificia Comillas, Madrid 1992), p. 182.
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quiere es confianza, oportunidades y apoyo. El problemadesi un
deficiente mental puede 0 no prestar esta clase de consentimiento
no puede plantearse desde una exigenciade normalidad, sino des-
de lasituacion real del retrasado mental. Al tratarse de un dato a
comprobar por € juez competente para autorizar € matrimonio,
éste deberacentrarseen las posibilidadesreal esdelas personasque
tieneante si para establecer una union estable entre elloscon visos
de éxito: en si misma la deficiencia mental no constituye a priori
ningun impedimiento o prohibicién para contraer matrimonio.

3.3. Pe gpectivasde futuro: el matrimonio con apoyo

El deseo de contraer matrimonio debe enmarcarse en € conjun-
to més amplio de lavida afectivo-sexual y la personalidad especifi-
ca del deficiente mental, atendiendo a sus particularidades y sin
pretender falsas y equivocadas uniformidades. Hay que ver qué es
lo que en verdad desea la persona cuando hace tales manifestacio-
nes, si realmente quiere ese compromiso o si, por e contrario, sus
pal abras esconden alguna otra aspiracion.

De la misma forma que en otros tiempos se consideraba la ins-
titucionalizacion del discapacitado psiquico como algo normal y
aconsgjable, es probable que, a partir de ahora, |a sociedad tome
concienciade los beneficios que reporta a losindividuoscon retra-
so mental laintegracion en lavidarelacionala todoslos niveles. No
hay duda de que d fondo del problema es una cuestion de actitu-
des socialesy de categorias culturales y, por |o mismo; susceptible
de encontrar una nuevaformulacion méas adaptada y justificada.

Lo que nosotros hemos encontrado es que las parejas establesy
los matrimonios en los que uno o ambos conyuges son deficientes
mentales producen una gran satisfaccion personal y no funcionan
peor que los demas matrimonios en general, siempre que cuenten
con algun apoyo externo. Es verdad que d deficiente mental nece-
sita ayuda y acompafiamiento en esta dimension de su existencia,
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pero esto no es argumento suficiente para afirmar su radical inca-
pacidad para contraer matrimonio. Lo Unico que justificay avala
esarazon es, precisamente, la obligacionde la sociedad de arbitrar
las medidas necesarias parafacilitar € desarrolloy d éxito —hasta
donde esto es humanamente posible— de este compromiso conyu-
gal en los deficientes mentales. Los riesgos acompainan |a existen-
ciadel ser humano siempre; mucho méas cuando lafaltade natura-
lidad en este ambito dificulta un ambiente y unas relaciones
normalizadas. Con otra actitud mas natural, que brota de una pos-
tura positivaante d sexoy € matrimonio de |las personas con defi-
ciencia mental, los problemas probablemente se reducirian a mi-
nimo o incluso podrian desaparecer.

La afirmacion de la posibilidad de matrimonio para los defi-
cientes mentales no significaque deba incitarse a ello, sino tan so-
lo estar abiertos a considerar con rigor este asunto, sin respuestas
simplistasy comodas.

Los resultados de estas uniones, muy escasos todavia, muestran
que los deficientes mentales no son tan diferentesa resto dela po-
blacion en esta materia. Seguramente todo matrimonio de deficien-
tes mental es, como cualquier otro, esta lleno de problemas, obliga-
ciones y crisis que podrian ahorrarse no aventurdndose en ese
terreno; pero precisamente introduciéndose por ahi su vida puede
ganar en profundidad.

El matrimonio de las personas con deficiencia mental presenta
dificultadesanalogas alas de su integracion laboral. Esta constata-
cion llevaa considerar que, por analogia, d tipo de solucién arbi-
trada para lograr su acceso al mercado de trabajo puede ofrecer
pistas para solucionar d del matrimonio: seriae denominado ma-
trimonio protegido. No se trata de suplir la posiblefalta de un con-
sentimiento matrimonial, algo imposible por tratarse de un dere-
cho personalisimo. Bgjo esta expresion, un tanto paternalista, hay
que entender sencillamente formas de apoyo socia a unos matri-
monios que, abandonados a sus solas fuerzas, podrian terminar en
fracasoy frustracién. Unaactuacion queiriadirigida por la aplica-
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cion de principio de beneficencia para dar soporte, precisamente,
alaautonomia de la personacon retraso mental.

«Es posible que necesite algun apoyoy orientacion, pero la
necesidad de ayuda no debe negarle su derecho a una vida de
relacién social, de comunicacion interpersonal y de compensa
cion afectiva. S requieren nuestraayuday la solicitan en algo
tan fundamental para la persona, padresy profesonaes esta:
mos obligados a prestarsela. Al igual que promovemosd em-
pleo especid y la actividad ocupacional, porque estamos con-
vencidos de que es bueno para las personascon deficiencia, lo
reconocemoscomo uno de sus derechosy ayudamosa su cum-
plimiento, no s& por qué apenas tenemos matri moniosprotegi-
dosy por qué no les ayudamosa conseguir una vida de relacion
adecuaday satisfactoria,de formaquesu desarrollo personal se
vea favorecido y su condicion de ser humano enriquecida)®.

Si bien la persona con deficienciamental necesita un apoyo mas
constante en orden alaconquistade su libertad interior y desu rea
lizacion personal, no por eso queda disminuido d concepto de li-
bertad. Pueden encontrarse nuevas formas de vida familiar y de
mejor configuracion de las relaciones conyugal es entre deficientes
mental es, aunque no por d camino de rehuir obligaciones. El prin-
cipio de solidaridad sustenta y anima esa cooperacion socia que
posibilite el éxito de los matrimonios de |as personas con deficien-
cia mental. Como escribe un autor, «al igua que se orienta la edu-
cacion rehabilitadora de los oligofrénicos en determinadas lineas
(trabajo, convivencia, relacion social, etc.), pueden orientarseen
sentido matrimonial. Un oligofrénico puede ser reeducado y trata-
do parad matrimonio, al menos puede intentarse» *.

La persona con retraso mental busca en & matrimonio lo que
cualquier otra: no estar solo, amar y ser amado, encontrar en la vi-
da en comun su propiarealizaciony felicidad. Parallevar adelante

RamON-Laca, M." L., «¢... Y por qué no matrimonios protegidos?)) Mi-
nusyal 69 (1990)21 .

Garcia Brazquez, M., Aspectos médico-legales de la nulidad y separacién
matrimonial (Comares, Granada 1993), p. 257.
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una union conyuga hacefalta madurezy esfuerzo, sin lascuaesla
vida en comun podria resultar mas perturbadora y frustrante que
la situacion actual. Por eso hay que prever una preparacion ade-
cuada y un compromiso progresivo para e matrimonio en las pa
rejas que se encaminen hacia esta meta (é tradicional noviazgo).
Es necesario, todavia, un tercer elemento: asegurar unas condicio-
nes soci oecondmicas que hagan viabled matrimonio. Todaestaco-
|aboraci6n debe darse antes y después de contraer matrimonio, pa-
ra ir resolviendo las dificultades que se vayan presentando. Las
principales &reas de intervencion son: vida sexua sana (incluida
contracepcion); cuidados durante d embarazo y mango del bebé;
quehaceres domeésticos y gestion del hogar; trabajo e ingresos eco-
némicos. Cada uno de estos problemas se concreta en aspectos
muy practicosy puntuales.

Se trata de que sean |os propios deficientes mentaleslos que va:
yan resolviendo sus problemas y subsidiariamente la trabajadora
socia o persona colaboradora: no es vdido intentar mantener una
situaci 6n de sobreproteccionismo,de considerar a deficiente men-
tal como cliente de serviciossociales, sino que se pretende garanti-
zar e éxito del matrimonio apoyando allf donde sea necesario y
desde & méas exquisito respeto alaintimidad y autonomiade la pa-
reja. Hay que tener mucho cuidado de no relegar a la persona con
retraso mental unavez masa ser objetodela mejor o peor atencion
que su entorno pueda proporcionarle, sino que € adulto deficiente
mental debe ser € protagonistade su propiaexistenciay participar
en la toma de decisiones que le van a afectar a él mas que a nadie.

El deficiente mental reclama en la actualidad vivir con las mis-
mas oportunidades que cualquier otra personay, dado que d pun-
to de partida lo coloca en una situacion de desventgja, existe una
obligacioén por parte de la sociedad de arbitrar aquellas medidasy
recursos necesarios para facilitar la realizacion plena de su condi-
cion personal.

En genera cuesta admitir que en esta relacion ssmple de un
hombrey una mujer con deficiencia mental se puede encontrar €
gozo y la paz necesarios para vivir, a veces incluso mas facilmente
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que en @ caso de los normales, porque su nivel de exigenciasy ex-
pectativases mucho menor. S damos |os pasos necesarios para re-
alizar |o que se ha denominado matrimonio protegido, muy proba
blemente mafiana podremos ver con claridad como los gozosy las
penas compartidas fueron los materiales para la construccion de
un amor conyugal que proporciond felicidad a sus componentes. El
presente asf lo hace esperar. Ahora bien, como sefiala Panizo, «<no
son cuestiones que se puedan resolver matemati camente, como dos
y dos son cuatro. Son cuestiones juridicasy morales, alas que sub-
yace la condicién humana con toda su riqueza, con todos sus reco-
vecos psicologicos, con los mil matices que cada personalidad en-
cierra (...) La normativa del hombre es diferente de la norma
estadistica. Encasillar al hombre dentro de |os parametros muchas
veces convencionales y siempre poco exactos de la normalidad y
anormalidad es punto menos que imposiblex»*.

La integracion y normalizacion van mucho mas allade un sim-
ple aprendizaje de conductas para poder estar entre los |lamados
normales. Su objetivo principa se centra en ayudar a la persona
con discapacidad psiquica a recobrar la confianzaen si misma, a
experimentar la vivencia de la dignidad humana, aprendiendo a
quererlaen su especificidad y desdeahi abriendo su vidaatodaslas
dimensiones de la vida humana y desarrollando sus capacidades.
Laintegraciony normalizacion no tendrian fundamento si no seto-
ma muy en cuenta las necesidades mas profundas de la persona
con deficiencia mental y su participacion en la comunidad socidl,
sintiéndose acogidos en su propia realidad, valorados, afianzados
en su sustrato existencial. Aqui se juegay seredlizalaverdaderain-
tegracion.

Panizo OraLro, S., «La normalidad/anormalidad para consentir en d
matrimonio)),en Aznar GiL, F.R., Curso de Derecho matrimonial y procesal ca-
nénico para profesionalesdd foro,vol. X, pp. 59-60.
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ASPECTOSETICOSY JURIDICOS
DE LA ESTERILIZACIOI\} DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD PSIQUICA

Jost ANTONIO SEOANE RODRIGUEZ
Doctor en Derecho
Fundacién Paideia (A Corufia)

§ |. Lasexuaidad humana es una vastay compleja realidad
gue no hade ser identificadacon su significado procreador, d cual
representa sélo una de sus distintas y complementarias dimensio-
nes. Reducir la sexualidad a su funcién biol6gicaequivalea asimi-
lar e comportamiento humano con el comportamiento animal, ins-
tintivoy guiado por € principio de necesidad. Por € contrario, €
ser humano se conduce sexualmente—-y en € resto de &mbitos de
su actividad— de modo libre y responsable. Por €ello, la procrea
cién, como aspecto sobresaliente de la sexualidad humana, no de-
be ser un gercicioinstintivo; apoyadasen larazény en € querer, la
maternidad y la paternidad han de ser gercidaslibre y responsa
blemente. Al afirmar esto no pretendemos cuestionar € significado
procreador de la sexualidad, pues la funcion reproductora es una
de las esenciales del fendmeno sexual; pero no exclusiva: cabe se-
parar lafuncién unitivade la funcién reproductora.
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Resulta evidente, por tanto, que la sexualidad no es un elemen-
to marginal sino un principio constitutivo de la persona. En conse-
cuencia, negar la sexualidad a las personas con discapacidad psi-
guicaes negar su condicioén de personas. La persona discapacitada
tiene que manifestar todas las dimensiones de su ser, entre ellasla
sexualidad; y hade hacerlo en plenitud, con las Unicaslimitaciones
derivadas de sus carencias, una de las cual es puede ser |a imposi-
bilidad de asumir las consecuenciasde la procreacion: la materni-
dad o paternidad. El respeto aladignidad delos demas—dd futu-
ro hijo— y la eventual ausencia de responsabilidad aconsejan
adoptar medidas respecto de la posible descendenciadel afectado
por una discapacidad psiquica.

§ 2. Al separar la funcion unitiva de la funcién reproductora
estamos afirmando la posibilidad de emplear medios de anticon-
cepcion y, entre ellos, s no existe ningun otro eficaz, la esteriliza-
cion. Admitir las relaciones afectivas y sexuales, que enriquecen y
humanizan a la persona discapacitada, e impedir la procreacion
irresponsabl e nos parecela opcion masacertada. Entrelosdiversos
métodos anti conceptivos (naturales, mecanicos, quimicos, hormo-
nales, quirdrgicos) se hallala esterilizacion. No aludimos aqui a la
esterilizacion coactiva, impuesta contra la voluntad del sujeto este-
rilizado, ni tampoco a esterilizaciones masivas o indiscriminadas,
fruto de politicassocial es, demogréaficaso eugenési cas. Ambas mo-
dalidadesresultan reprobablesy atentan contrae haz de principios
gue fundamentan toda actuacion respecto de las personas discapa-
citadas en los @mbitos ético y juridico: la dignidad, |a libertad, |a
igualdad y la proteccion.

En cambio, si nos parece moral y juridicamenteaceptable laes
terilizacion de la persona discapacitada por causa psiquica como
modo personal de anticoncepcién. Pero no en cualquier circuns-
tancia, sino como ultima ratio, es decir, como método anticoncep-
tivo empleado Unicamente cuando no puede ser utilizado o no ofre-
ce garantias ningun otro, y, en todo caso, alumbradala decision d
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respecto por d criterio-del «mayorinterés» de la persona discapa-
citada.

§ 3. Para que la esterilizacion de | as personas con discapacidad
psiquica sea considerada un procedimiento anticonceptivo legiti-
Mo necesita ser justificada. Es menester, por consiguiente, presen-
tar lasrazones que convierten en éticay juridicamente aceptablela
esterilizacion, las cuales pueden ser reconducidas a los siguientes
cuatro principios, que gozan de rango constitucional: dignidad, li-
bertad, igualdad y proteccion.

A) En primer lugar, un principio incondicionado o absoluto,
que no admite excepcion ni sustitucion: d principio de ,dignidad
(art. 10.1 CE). De acuerdo con él la persona, discapacitada o no,
esd presupuesto y € fin delos érdenes moral y juridico, y en aten-
cion a su individualidad e irrepetibilidad es merecedora de consi-
deracion y respeto. En d plano interindividual se enuncia como
respeto reciproco, como obligacion de reconocer y respetar a res-
to delos seres humanos, sin excepcion. En consecuencia, la perso-
na con discapacidad psiquicano puede ser instrumentalizada, y ha
de ser considerada como un fin en si misma, y no meramente co-
mo un medio.

B) Como consecuenciade |o expuestosurge € segundo princi-
pio, € principio de libertad, segiin € cual toda persona ha de elegir
aquello que quiere ser. Cada ser humano es € protagonista de su
propiaviday, en cierto modo, configurador de su modo de ser. El
valor de la libertad deriva de |a capacidad que protege, que no es
otra que la capacidad para expresar € caracter personal en la pro-
piavida (art. 10.1 CE).

Lalibertad, limitada por la dignidad, supone, en primer lugar, la
autodeterminacion libre, esto es, lafacultad de €leccidn o decision
sobre nuestras accionesy los medios para llevarlas a cabo. En se-
gundo lugar, la autodeterminacion responsabl e, es decir, ser conse-
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cuentes y hacerse cargo o responder de |as accioneslibremente es-
cogidas.

C) También como afirmaciony despliegue deladignidad cabe
proclamar |a igualdad de todas las personas (art. 14 CE). El prin-
cipio deigualdad se apoyaen |la mas elemental exigenciade justicia:
tratar del mismo modo lo igual y de modo distinto lo desigual. Im-
plica, por tanto, € reconocimiento de la diferencia; mas aln, exige
concretar cada situacion especifica (art. 9.2 CE). En atencion ala
disparidad de aptitudes de las personas con discapacidad psiquica,
d tratamiento adecuado requiere remediar |as desigualdadeso dese-
mejanzas en la medida en que supongan un detrimento en sus
relaciones con las demas personas. La busqueda de la igualdad
—material o real— reclamaasi una doble actitud: inicialmente, re-
conocimiento y respeto, y en segundo lugar, ante la evidente desi-
gualdad real, una toma de posicion activa, de compensaci on, equi-
paracion e integracion.

D) En d tema que nos ocupa presenta especial relevanciad
principio de proteccion, cuya mision es hacer efectivos, con carécter
subsidiario, los derechos o facultades de aquell as personas que por
alguna razon no pueden ser gjercitados (art. 49 CE).

La capacidad para elegir y decidir de modo libre y responsable,
y en concreto para consentir validamentesu esterilizacion,estadis-
minuida o ausente en las personas con discapacidad psiquica. El
Derecho, conscientede €llo, ha previstola sustitucion o  comple-
mento detal carenciaatravésdeinstituciones juridicascomolare-
presentacion lega (patria potestad o tutela), orientadas por su pro-
pia naturaleza a la obtencion del mayor interés del incapaz y a la
proteccion de su persona y derechos. En estos supuestos € Dere-
cho, como instrumento creador de realidad juridica, completa la
deficienteautonomia del discapacitado.

§ 4. El respeto de los cuatro principios indicados —dignidad,
libertad, igualdad y proteccién— es d indice de legitimidad de la

340



decision acerca de la esterilizacion de las personas con discapaci-
dad psiquica. Para garantizar su vigenciay proteccion es indispen-
sable la presencia del Derecho, ya que refuerza las formulaciones
éticas y subraya la importancia de determinados bienes y valores
parad conjunto de la sociedad.

A nuestro juicio, laintervenciondel Derecho es necesariay con-
veniente por dos razones. De una parte, porque la esterilizacionre-
presenta unalesion delaintegridad fisicade las personas, y siendo
ésta un bien vaioso para los 6rdenes éticoy juridico (art. 15 CE),
aparece tipificada y castigada como delito en € Cddigo penal
(arts. 149 y 152 CP). No obstante, en determinados supuestos
—como la esterilizacion voluntaria o de personas con graves defi-
ciencias psiquicas—, la concurrencia de otros bienes6 derechos va
liosos determina, con acierto, que no recibasanciéon penal. De otra
parte, porque € Derecho no aspira s6lo a representar la realidad
gque tenemos sino también la realidad y la sociedad que queremos.
Afrontar lasituacion delas personas con discapacidad psiquica exi-
ged tratamiento juridicode su esterilizacion, d cua no hade plan-
tearse como una obligacion sino como una posibilidad. Y esque d
Derecho, ademas de instancia ordenadora de la convivencia, desem-
pefia una funcién pedagoégica; esto es, propone mediosy sugierefi-
nes. En consecuencia, la esterilizacion de las personas con disca-
pacidad psiguica no representa una imposicion sino una facultad:
aquél que, en consonanciacon su personal sistemade valoresy cre-
encias, quiera utilizar la posibilidad que brinda d orden juridico
parala esterilizaci 6n de estas personas puede hacerlo. Al delimitar
las condiciones que convierten en no puniblela intervencion este-
rilizadora, é Derechogarantiza €l respeto delosderechosdela per-
sona con discapacidad psiquicay propiciala busqueda de su ma-
yor interés.

Algunos sistemas juridicos nacionales han dado ya ese paso, y
hemos de congratularnos de que uno de esos paises sea Espana,
donde la esterilizacion de personas con grave deficiencia psiquica
es licita desde d afo 1989 (art. 42811 CP 1989; actualmente
art. 156 CP), y conforme a la Constitucion (STC 21511994, de 14
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de julio). A nuestro'entender la regulacion espariola ofrece sufi-
cientesgarantias para que la decision acercade la esterilizacion de
|a personacon discapacidad psiquica se realice conforme alos cua

tro principiosapuntados, y siempre alaluz del «<mayor interésde

incapaz», criterio rector del procedimiento. De este modo se des-

cartad recurso alacomodidad o interés de los peticionariosde la
esterilizacion o de losfamiliares, y se refuerza la proteccionde los
derechos de la personadiscapacitada, pues proscribecualquier in-

tervencion, judicial, familiar o de terceros, que persigafinalidades
distintas a la legal mente exigida.

§5. Estosson losfundamentos éticosy juridicos que permiten
llevar acabo librey legitimamente, y nunca de modo obligatorio,la
esterilizacion de las personas con discapacidad psiquica. Al admi-
tir su licitud d Derecho garantiza € respeto y proteccion de los
principiosaxialesdd orden juridico y del orden moral: dignidad, li-
bertad, igualdad y proteccion, contribuye al desarrollo de los dis-
tintos proyectos vitales de las personas con discapacidad psiquica,
y estimulasu progresiva equiparacion e integracion. Esto es, per-
mite a cada una de €ellas, y con dlo a la entera comunidad, alcan-
zar su felicidad.
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LA ESTERILIZACION DE INCAPACES
DEFICIENTES PSIQUICOS
EN LOSTRIBUNALESDE VIZCAYA

AMELIA MARTIN UrRANGA
Cétedra Interuniversitaria de Derecho y Genoma Humano.
Universidad de Deusto, Bilbao (Vizcaya)

1. BREVE COMENTARIO A LA DOCTRINA
JURISPRUDENCIAL EN ESPANA SOBRE
LA ESTERILIZACION DE INCAPACES
DEFICIENTES PSIQUICOS

Con fecha 30 de mayo de 1992 & Juzgado de Primera Instancia
Numero 5 de Barcelona cuestiono la constitucionalidad del articulo
428.2 ultimo inciso del Cédigo Penal (CP)', que autoriza a esterili-
zar a personas incapaces con graves deficiencias psiquicas. El Tri-
bunal Constitucional resolvio a respecto un recurso declarando

Introducido por la Ley Organica 311989, de 21 de junio. El Codigo Penal
de 1989 hasido derogado por la Ley Organica 1011995, de 23 de noviembre, de
Reforma del Codigo Penal. El equivalente al articulo 428.2 esd articulo 156.2
del Codigo Penal vigente.
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que este precepto era respetuoso con la Constitucion, siempre que
la esterilizacion de deficientes psiquicos se realizara por iniciativa
de los padres o representantes legaes y con autorizacion judicial,
aungue en la sentencia se pronunciaron cinco votos particulares,
dos de los cuales a favor de la inconstitucionalidad? (STC de 14 de
julio de 1994). La linea jurisprudencial marcada por € Tribunal
Constitucional es la que ha seguido posteriormente la Audiencia
Provincial de Oviedo en 1996 (SAPde Oviedo, de la Seccidon Cuarta
del de febrerode 1996). A continuacion exponemos brevementelos
fundamentos de estas decisiones.

El nucleo fundamental de este planteamiento esta referido a la
posibilidad o imposibilidad de arbitrar unaférmula que, sin vulne-
rar € derechoalaintegridad fisicareconocido por d articulo 15
de la Constitucion Espariol a (CE en adel ante), permitasuplir o sus-
tituir € consentimiento consciente de las personas incapaces por
una autorizacion judicial que, a solicitud de los representantes le-
gaesy ante laimposibilidad de ser prestada por una personainca
paz que adol ezca de grave deficienciapsiquica, cumplala mismafi-
nalidad despenalizadora que se establece en € parrafo 2.° de
articulo 156 del CP vigente para las personas capaces. Desde la Op
tica juridico-constitucional,d problema se reduce a la cuestion de
s una esterilizacion, ordenada por € juez, a iniciativadel repre-
sentantelegd del incapaz, lesionao no € contenido esencial dd de-
recho ala integridad fisica reconocido por € articulo 15 CE.

2 En pocas sentencias como ésta se ha manifestado tanta diversidad de
opiniones entre los Magistradosdel Tribunal Constitucional. Siendo doce los
miembros de este alto tribunal, hay cinco votos particulares, lo que significa
que € fallo se obtuvo por la mayoriaestrictamente indispensable.

3 Hl contenido esencial del derecho alaintegridad fisica aparece delimi-
tado por la Sentenciadel Tribunal Constitucional 12011990, de 27 de junio. El
Tribunal sefialaba que mediante € derecho a la integridad fisicay moral ga
rantizado por d articulo 15 CE, «se protege lainviolabilidadde |a persona, no
s6lo contra ataquesdirigidosalesionar su cuerpo o espiritu, sino también con-
tra toda clase de intervencion en esos bienes que carezca del consentimiento
desu titular» (Fundamento Juridico 8).
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El Tribunal constitucional afirmalainvulnerabilidad dd conte-
nido esencia dd derecho ala integridad fisica basandose en bienes
juridicos de rango inferior a la integridad fisica, basicamente «el
deber de los padres de prestar asistenciaa los hijos (art. 39.3 CE),
deber que no podriaser cumplido por un padre deficiente psiquico
grave, deberesexplicitados en los deberesy facultadesque d Codi-
go Civil (art. 154) sefialaalos que gercen la patria potestad» (Fun-
damento Juridico 4 dela STC de 14 de julio de 1994)

La constitucionalidad dd precepto también la justificad Tribu-
nal Constitucional en base a bienestar dd incapaz (Fundamento
Juridico 2), siendo este interés e Unico que puede fundamentar la
esterilizacion. En la nueva regulacion del CP d articulo 156 con-
cuerda con € articulo 428 dd CP anterior, pero teniendo presente
como criterio rector € del mayor interésdel incapaz, «permitiendo
a éste desenvolverselibremente en sus aspectos personales, con las
limitacionespropiasde su estado, y particularmente, en sus aspec-
tos afectivo y sexual, sin que se vean sometidos por sus represen-
tantes legales por d temor a quedarse embarazadas, y posibilitan-
do una vida socia normalizada y una interrelacion menos
controlada por la inexistencia de riesgo» (Fundamento Juridico 2
delaSentenciadd Tribunal Constitucional y Fundamento Juridico
2 de la Sentenciade la Audiencia Provincial de Oviedo).

Por tanto, parece claro que es d bienestar dd incapaz d Unico
interés que, segln se sefiala en ambas instancias, puede funda
mentar |a esterilizaci on de | os incapaces deficientes psiquicos. Pe-
ro, ¢qué se entiende por «bienestar»? En general, se puede decir
que todo lo que favorezcalas condicionesde vida de una persona
contribuye a su bienestar. En relacion con d tema que aquf nos
ocupa, lo que hay que preguntarseessi |a esterilizacion de un defi-
ciente puede contribuir de algin' modo a su bienestar o, por € con-
trario, agrava alin mas sus limitacionesy problemas como ser hu-
mano. Para solventar esta cuestion se ha de tener en cuenta la
indicacion médicay d derecho a la sexualidad de estas personas.

A continuacién vamosa examinar |os casos que sobre este tema
se han planteando ante los tribunales de Vizcava
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2. ES"I'ERILIZACI'()N DE INCAPACES DEFICIENTES
PSIQUICOS EN LOS TRIBUNALESDE VIZCAYA

Desded afio 1994, en & que se fundé d Juzgado de Primeralns-
tancia NUm. 14 de Bilbao, competente para resolver las cuestiones
de esterilizacion de incapaces deficientes psiquicos, Unicamente se
han tramitado seis casos (delos cuales uno no se haadmitido atra-
mite por defectosformales), en todos ellos se ha concedido la préac-
ticade la esterilizacion.

Se tramitan a través de Expedientes de Jurisdiccion Voluntari&,
ello supone una ventgja frente a juicio declarativo de menor cuan-
tia puesto que permite que seresuelvatodo € procedimiento en po-
cos meses. En efecto, el legislador ha pretendido excluir en la me-
didadelo posible el estrépito judicial de un proceso contencioso.

En los casos analizados, la base juridica ha sido €l articulo 156
del CP vigente, 1o que significa que las personas sobre las que se
solicita la esterilizacion estan previamente incapacitadas —han si-
do declaradas incapaces por sentencia judicial firme—, ello es
una garantia frente al CP anterior que sereferia Unicamente a per-
sonas gravemente incapaces. Este primer requisito se observa en
todos los expedientes estudiados, en los que la sentencia judicial
firme de incapacitacion se adjunta junto con la demanda.

Asimismo, e CP hace referencia a que la persona incapacitada
adolezca de grave deficienciapsiquica, y entre los casos estudia-

*  Los actos de jurisdiccién voluntaria, son aquellos supuestos en que la
Ley exigelaintervenciéndelaautoridad judicial, para: @) declarar o constituir
unarelacion juridica, b) autentificar un hecho, o c) autorizar un acto. En efec-
to, en la jurisdiccién voluntaria sélo interviene una parte, que solicita una ac-
tividad del 6rgano jurisdiccional que accede, o no, alo solicitado. No se trata,
por tanto, de dirimir un conflicto entre dos partes, sino que se acude a los 6r-
ganos judiciaes para que con su autorizacion, se tutele y garantice una deter-
minada actuacion que en este caso concreto es la esterilizacion de incapaces
deficientes psiquicos, y que por la gravedad dela cuestion, requiere que se to-
men todas las cautel as posibles.
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dos hemos visto que pot grave deficienciapsiquicase entiende: un
retraso mental ligero, y un retraso mental moderado de caracter
persistente e irreversible, que en ocasionessupone una ausenciade
|la capacidad de autonomiay de iniciativapropia®. Las deficiencias
gue padecen en todos|os supuestos les impide comprender |os as-
pectos basicos de la sexualidad, y en algunos de ellos la medida de
laintervencion corporal cuyaautorizacion se promueveatravésde
los diferentes expedientes.

Cumpliendocon lasgarantiasque sefialad articulo 156.2 del CR,
todos los expedientes son promovidos por |os representantes lega-
les del incapaz, es decir, por sus padres, pudiendo ser en su defec-
to lostutores. En ninglin caso iniciael procedimiento e Ministerio
Fiscal puesto que en estos supuestos carece de legitimacién. La au-
dienciadel MinisterioFiscal se produce a posteviovi, unavez queya
se hainiciado el procedimiento, emite un dictamen, que puede o no
coincidir con d delos especialistas (generalmente psicologos, gine-
cologo~urélogos). Estos dictdmenes se refieren tanto a la condi-
cion psiquicadel incapaz (si es grave o no su deficiencia; si podria
asumir la maternidad; los efectos para su salud derivadosde lain-
tervencion), asi como a las circunstancias ambivalentes que pue-
dan aconsgjar o desaconsgjar la intervencion. Ahora bien, en nin-
gun caso d juez se encuentra vinculado por estos dictamenes. En
concreto, hemos estudiado un caso en € que & MinisterioFiscal es
contrario alaesterilizacion, pero d juez, tras haber examinadoala
incapaz acuerdallevar a cabo dicha préctica teniendo en cuentad
mayor interés de éste.

En mi opinion, una de las mayores garantias de este procedi-
miento eslaexploracion del incapaz por partedel juez. En efec-
to, esta comunicacion directa entre juez e incapaz no puede faltar
en ningun caso pues supondria la nulidad del procedimiento. Las

5 La American Association on Mental Deficiency, distingue cinco niveles
de deficiencia mental: Ifmite (CoeficienteIntelectual 83-67), ligero (Coeficien-
te Intelectual 66-50), moderado (Coeficiente Intelectual 49-33), severo (Coefi-
ciente Intelectual 32-16) y profundo (Coeficientelntelectual menor que 16).
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actas de examen judicia que hemos tenido la oportunidad de exa
minar representan un dato fundamental parala decision final que
adopte € juez. Seles pregunta sobre s conocen € objeto de su pre-
senciaen € juzgado; d acance de laintervencionalaque seva a
someter y si desean la maternidad, alo que generalmente se niegan
porgue entienden gue «tener nifios es mucha responsabilidad y no
sabrian cuidarlos».

La novedad méas importante del articulo 156 (introducida por la
reformadel CP en 1995) es € criterio rector del mayor inter ésdel
incapaz. En efecto, las resolucionesjudiciaesestudiadas y que au-
torizan la practica de la esterilizacion tienen como base dicho cri-
terio, lo que supone atender exclusivamente a los intereses del in-
capaz, prescindiendo por tanto, delos de sus representantes legales
o de cualquier politica demogréficade carécter eugenésico por par-
te del Estado.

En todos estos expedientes que hemos analizado, |la esteriliza-
cion se solicita para mujeres deficientes psiquicas, mayores de
edad; en ningln caso la peticion es para varones. La razon estri-
ba en @ posible embarazo, en las consecuencias fisiolgicas del
embarazo. La paciente de una grave enfermedad psiquica no al-
canzard a comprender los cambios que se producen en su cuerpo,
las molestias del embarazo, y finalmente e parto, generalmente
doloroso. Todo ello supone una disminucion del bienestar de la
incapaz, y, por tanto, una de las razones en favor de la esteriliza-
cion. Si bien puede parecer una practica discriminatoria, ello es-
t& relacionado con los distintos roles que desempefian la mujer y
e hombre en la reproduccion de la especie y no podemos pres-
cindir facilmente de ella.

3. CONCLUSIONES

Toda esterilizacion a una persona sin su consentimiento es un
delito conforme al CP vigente; a sensu contrario € consentimiento
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vaida, libre, consciente y expresamente emitido exime de respon-
sabilidad penal (principio de autonomia de la voluntad). Esta Ulti-
maafirmacion es vélida para personas capaces, pero para poder es-
terilizar a un incapaz deficiente psiquico se debe cumplir con todos
los requisitos previstosen € articulo 156 del CP como medidas ga-
rantistas para él, y con d fin de conseguir su mayor bienestar.

Es cierto que la posicién en la sociedad de | as personas que ado-
lecen de deficiencias mental es se ha modificado de manera impor-
tante en los Ultimos decenios, puesto que ademas de encontrarse
mésintegrados en la sociedad gozan de una mayor autonomia a ni-
vd personal y econémico. Muchosde ellos acuden a centros de tra-
bajos—talleres ocupacionales— o que les permite e$tablecer y au-
mentar sus relaciones interpersonales. Este progreso se ha visto
acompainado de nuevos problemas, como & que nos ocupa, deriva
do de una mayor libertad que tiene también su repercusion en d
ambito de la sexualidad, con una alta probabilidad de embarazos
— mayormente, no deseados—. Por |o que a mi entender, |a esteri-
lizacion individualizada, es decir, concreta, estudiando cada caso
—nunca como medidaeugenésica— y practicada con todoslos me-
canismos analizados que garanticen una adecuada actuacion pue-
de resultar una solucion, que les permita seguir gjercitando su de-
recho alasexualidad® como cualquier otro ciudadano. La razon de
este fundamento se encuentra en que la crianza y educacion de un
hijo requiere un grado de preparacion y destrezadel que por 1o ge-
neral carece d deficiente, por 10 que serd necesario tomar las me-
didas oportunas paraque d gjerciciode ese derecho alasexualidad
no lleve consigo un embarazo parad que aquél no esta preparado.

¢ Paragarantizar losderechosdelosdisminuidos psiquicosla CE (art. 49)
obligaa los poderespublicos a realizar una palitica que sea capaz de propor-
cionarlesla atencién y proteccion necesariaspara € disfrutede sus derechos
y libertadesfundamentalesque la Carta Magnareconoce a todos los ciudada-
nos. Los poderes publicos han de poner a disposicion de los retrasadosmen-
tales todos los mecanismos posibles que les permitan gercitar libremente to-
doslos derechosde los que estitular y en ninglin caso puedelimitarlos.
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También es cierto que S podria pensar en otra medida anticon-
ceptiva, menos traumatica que la esterilizacion, pero lo que ocurre
es que la mayonade las veces|os incapaces no pueden ser capaces
de controlar otro tipo de contracepcion. Ahora bien, cuando €lo
sea posible, se ha de recurrir a ella, puesto que la esterilizacion se
nos presenta como mecanismode ultima ratio, porque aungque esté
autorizada no dgja de ser un menoscabo de la integridad fisica del
sujeto.

Por tanto, podemos concluir que se podra recurrir ala esterili-
zacion siempre que se haga en beneficio del incapaz, atendiendo a
susinteresesy cuando seala megor viapara poder garantizar larea
lizacion de otros derechosyy libertades fundamental es (prevalencia
del principio ético de beneficienciafrente al de autonomia). Pero
en todo caso, se hade analizar laresponsabilidadqueimplicatener
hijosy las posibilidades que € individuo tiene para comprender y
asumir esa responsabilidad.
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PREVENCION DEL SIDA EN PERSONAS
CON DISCAPACIDAD PSIQUICA

Fco. GaLa LEON, M. Lupiant JIMENEZ,
C. GUILLEN GEsToso, A. GOMEZ SANABRIA

y C. BENITEZ GARAY
Grupo |nvestigador en Psicologta
de la Salud (PAI: CTS-025), Universidad de Cddiz

1. INTRODUCCION

Antes de introducirnos en la prevencion del SIDA en los disca-
pacitados psiquicos, debemos asentarnos en la premisa del dere
cho a la sexualidad de estas personas, premisa que fue aceptada
oficialmente por la Asamblea General de las Naciones Unidas en
1971 d adoptar la ((Declaracionde Derechos de las Personas Re-
trasadas Mentales» de Jerusalén de 1968 '. Esta Declaracion ex-
presad innegablederecho de estos seres humanos al desarrollo de
sus capacidades y potencialidades, afirmando su derecho a auto-

LiGa | NTERNACIONAL DE SOCIEDADES PARA DiscapaciDAD Psfquica: «Declaration
of general and special of the mentally retar dad»,1968 en la W.T. Encyclopedia
of Bioethics, Ed. The Free Prees, N. York 1982.
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rrealizarse como personas, lo que conlleva su autorrealizacion co-
Mo varones 0 mujeres? y siendo una consecuenciade €lo la nece-
sidad y d derecho también a una educacién sexual.

Todo €llo, enmarcado en la vida cotidiana, nos entronca con €
indiscutible—aunque discutido— principio de normalizacion de-
finido por Wolfensberger como «la utilizacion de medios cultural-
mente tan normativos como sea posible, en orden a establecer y/o
mantener conductasy caracteristicas personales que sean tan cul-
turalmente normativascomo sea posiblex*.

En virtud de todo dlo, hablar dela prevenciony educaci on sobre
el SIDA en personas con discapacidad psiquica no es mas que un
aspecto mas de esta normalizacion con € que se atiende —ade-
méas— a un perfil importante del derecho a la Educacion Sexua de
estas personas, sin olvidar: a) las vicisitudes especificas de su se-
xualidad —sobre todo en los mas profundos—, y b) las posiblesdi-
ficultades afectivasy cognitivas que interfieren en su conducta se-
xual einterpersonal.

a) Respectoalo primero, LopeEz SANCHEZ * NOS recuerda que:

— Son personas legalmente dependientes de otras, lo que implica
que ni elos ni los profesionales pueden tomar ciertas deci-
siones sobre su vida sexua sin contar con la aprobacion de
padres o tutores.

— Son también realmente dependientes de los demas de caraalas
propias posibilidades relacional es.

?  @aro, J.. «Principalesproblemas éticos en tomo a la deficiencia men-
tal»,en W.M ., Sexualidad en personascon rninusvalias psiquicas (pp. 85-98),
INSERSO, Madrid 1993.

* \WOLFENSBERGER, W.. «The definition of normalization: update, pro-
blems, disagreement and misunderstanding~gn R. J. Flynn y D. E. Nisch
(Eds.), Normalization, social integration and cornrnunity services (pp. 71-115),
Ed. Pro, Austin 1980.

4 Lopez SANcHEZ, F. «Criterios de salud sexual y minusvalias», en VV.AA.,
Sexualidad en personas con rninusvalias psiquicas (pp. 21-40), INSERSO,
Madrid 1993.
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— Muchos disminuidos psiquicos no pueden permitirsetener hi-
josy tienen —por ejemplo— dificultades para tomar decisio-
nes apropiadas para controlar la fertilidad o prevenir lasETSsi
tienen actividad sexual. Esto obliga a los demas a tomar de-
cisiones en su lugar, por lo que también estos otros deberan
ser educados respectoal SIDA.

— Las condiciones reales de estas personas implican dificultades
objetivas para una posible vida sexual normal.

b) Respectoalo segundo, MARTIN SANCHEZ ® recoge:

— Ladificultad pararetrasar refuerzosy ponderarl osadecuada
mente.

— Un razonamiento deficientey un juicio socia 'también defi-
ciente.

— Una muestra de afectos indiscriminada e impulsiva, a veces.

— El no poder o € estar dificultado € expresar, explicar y ver-
balizar los sentimientos, pensamientosy experiencias.

— Ladificultad para distinguir larealidad dela no realidad, los
suefiosy 1o imaginado de la realidad.

— Latendenciaa mostrar su cuerpo o manifestacionesdel mis-
mo en cualquier situacion.

Pero todo ello hace, si cabe, mas necesaria en estas personas esa
Educacion Sexual general y especifica sobre d SIDA y las ETS,
puesto que —como también nos indica Martin Sincuez— ((Ningudn
ser humano necesita tanto de la informacion como € deficiente
mental».

5 MarriN SiNcHEZ, E.: ((Conductassexuales y afectivas en minusvalidos
psfquicos», en VV.AA., Sexualidad en personas con minusvalias psiquicas (pp.
125-150), INSERSO, Madrid 1993.
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2. LA EDUCACION SEXUAL Y LA PREVENCION
DEL SIDA EN LOS DISMINUIDOS PSIQUICOS

El disminuido psiquico no debe ser gjeno a los programas de
educacion sexua generales, como una parte importante de su desa-
rrollo, bajo la responsabilidad de una accién conjunta entre la fa
milia, los cuidadores y los educadores, accediendo también a los
programas especificos de prevenciénded SIDA y las ETS, atendien-
do en este caso y sobre todo a las poblacionesde disminuidos de al-
to riesgo, como son:

— los discapacitados incluidos en redes de prostitucion,

— los discapacitados menores sometidos a abusos deshonestos
de familiaresy amigos,

— los discapacitados recluidos en Centros Penitenciarios, y

— los discapacitados homosexual es.

La intervenciéndebe centrarse en tres procedi mientos: entrevis-
tas individuales, seguimiento y dindmicas de grupo, completada
con otraintervencion a nivel familiar estructurada—a su vez— en
entrevistas familiares, coloquios informales, entrevistas colectivas
y escuelasde padres®.

Por otro lado, no debe diferenciarse en rasgos generalesde lo
que debe ser un programa de Educacion sexual general para nifios
y adolescentes’, y tampoco debe diferenciarse de un programa es
pecifico sobred SIDA y lasETS.

A proposito de lo dicho, d propio Baves® nos recuerda que «los
adol escentes constituyen, debido a su comportamiento, un grupo

¢ BELMONTE, R.: «La sexualidad en personas con minusvalia psiquica: prin-
cipales problemasy estrategias de intervencién en un CEE», en VV.AA., Sexua-
lidag en personascon minusvalia psiquicas (pp. 51-61), INSERSO, Madrid 1993.
Garcia, J. L.: La educacion sexual en grupos de disminuidos psiquicos y
ffsicos,Ed. Edutest, Irtin 1991.
¢ Baves, R.. &ZDAy psicologia, Ed. Martinez Roca, Barcelona 1995.
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especiamentevulnerablea VIH. Grupo, también en Espafia, posi-
blemente poco consciente del peligro que corre y escasamente in-
teresado en los problemas de prevencion». Esto se traduce, en lo
que se refiere a SIDA, en una amarga realidad puesto que 8 de ca-
da 1.000 chicos de quince afos de Nueva Yok se encontraban in-
fectadosa finales de los ochenta®.

Tampoco hemos de olvidar que en estos colectivos la informa-
cidn aunque necesaria es, por si sola, insuficiente paracambiar con-
ductas: la educacion sexual pasivaes, en general, ineficaz.

Frente a esta realidad de la necesidad de una prevencion eficaz
antisida en los adol escentes, JeEssor ha sugerido tres estrategias'®:

a) Minimizacién: su objetivo es que los adolescentes apren-
dan a limitar y controlar las conductas que podrian condu-
cirles riesgos. De hecho, |a posibilidad de mantener relacio-
nes sexual esaumenta en determinadas situacionesy lugares
y con determinadas personas. Nuestro objetivo seriaquelos
adolescentesidentifiquen estas situacionesy asi se minimi-
ced riesgo a limitar su actuacion en dllas.

b) Aidamiento: con € fin de evitar llevar a cabo experiencias
o limitar practicas habituales que pueden ser peligrosas
(por g emplo, consumo de alcohol o drogas que facilitan las
practicas sexuales sin proteccion).

c) Demora: con d propdsito de que los adol escentes pospon-
gan d inicio de su actividad coital.

La formacion sobre VIH/SIDA de estos jovenes se debe integrar
en laeducacion paralasalud junto con la educacion sexual y lare-

® GoNzALEZ, I.: «Coping with AIDS in the military: Computer-based edu-
cation modelsto help prevent the spread of AIDS», 1990 Part I, Medical Corps
Intemational, 1: 1-6.
Juessor, R.. «Critical issues in research on adolescent health promo-
tion», en T. J. Coates €t al. (Edits), Promoting adolescent health: a dialogue on
research and practice (pp. 447-465), Academic, San Francisco 1982.
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lativa al abuso de drogas, tanto en e marco educativo, comoen €
familiar y comunitario.

De este modo, la informacion y la educacion sanitaria sobre €
SIDA resulta esencia para ayudar a nuestros jovenes discapacita-
dos a comprender que!':

— Las consecuencias de sus conductas de riesgo les afectan a
ellos mismosy a otros.

— Esperentorialanecesidad de aprender habilidadesy recursos
paraadquirir patrones de conducta saludables para proteger
su propiasalud y lade otros.

— Los comportamientos y creencias de rechazo y discrimina-
cién son productosdel temor y laignorancia

3. PROPUESTA DE INTERVENCION PREVENTIVA

Merced a todo lo dicho y siguiendo—adaptadas— lasindicacio-
nes de BimeeLA y Cruz PIQUERAS™, exponemos a continuacion una
propuesta de actuacion preventivo/educativa del SIDA en personas
con discapacidad psiquica

a) El objetivogeneral esd gue estas personasaprendan enlo
posiblea gestionar las situaciones de riesgo que puedan presentar-
Se en su vida cotidiana en relacion a la transmision por via sexual
del VIH/SIDA.

b) Losobjetivosespecificosserfan:

— Fomentar la educaci6n sexual de este problema.

UsieTo, R., y SasTRE, J.: «El SIDA en edad adolescente: un andlisis con-
creto»,en R. Usiero et al. (eds.), El SZDA hoy: andlisis y perspectivas (pp. 27-
57), ,Ediciones CESA, Madrid 1992.

BimMBELA, J. L.,y Cruz PIQUERAS, M.: ZDA Y jOvenes. La prevencidn por via
sexual, Edicionesde la Escudla Andaluzade Salud Psiquica, Granada 1996.
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— Clarificar lainformacién respectoa VIHISDA en dlos.

— Potenciar lacapacitacion delos profesional esimplicadosy de
lasfamiliasen relacién alasexualidady a VIHISIDA.

— Implimentar en estos sujetos el acceso a los instrumentos de
prevencion y alos programas a respecto (a proposito de lo
dicho, la EA.SP. ha editado recientemente un magnifico ca-
tdlogo de material didactico sobre el VIHISDA ),

— Potenciar laevaluacion de todas|as intervencionesy lineasde
actuacion.

c) Loscontenidos estaran centrados en cuatro ambitos gene-
rales:

1. Informacién, actitudes, valores y creencias. VIHISIDA; se-
xualidady aspectosgeneral es(autoestimaglobal y corporal,
etc.).

2. Habilidades —desde las habilidades para adquirir condones,
pasando por la negociacion parad uso del condony las ha
bilidades en la colocacion y retirada del mismo hasta llegar
a las habilidades para |a negociacion de précticas sexuales
no coitales y las habilidades paraincidir en e entorno (aser-
tividad, saber decir no, respeto de los propios derechosy de
los delos demés).

3. Recursos facilitadores: accesibilidad a instrumentos (p. §.,
condones) y métodos (folletos, p. g.) preventivos, alos pro-
fesionales y educadores como facilitadoresy a los padres
como facilitadores.

4. Refuerzo para d mantenimiento de conductas preventivas ya
alcanzadas: técnicas de autorrefuerzo, refuerzoscontingen-
tes dd medio, etc.

Hicueras, C., y KEeENoy, A.: Catdlogo de material didactico sobre VIH/SI-
DA, Edicionesde la Escuela Andaluza de Salud Psiquica, Granada 1996.
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d) Metodologié:
General:

— Utilizar un lenguagjeclaro, conciso y entendible.

— Ser muy empatico.

— Preguntar sobre dudas, miedos, etc. (ser interactivos).
— Utilizar soportes educativos adecuados.

— Quelos propios jovenesel aboren «productospreventivos)) fo-
lletos, carteles, etc.

— Ultilizar talleres de entrenamiento en habilidades sociales.
— Desdramatizar la informacion mediante € humor y € juego.

Especifica:

— Facilitar informacion concreta (p. €., no decir «el VIH se
transmite por relaciones sexuales))sin més; sino decir: «se
transmite atravésdel coito anal sin condon, del coito veginal
sin condon y de lafelacion con ingesta de semen))).

— Utilizar ejemplosprécticosy cercanos a juego.
— ldentificar las escenasy escenarios mas temidosy dificiles.

Por ultimo, debemosrecordar que, peseatodo, d riesgo cero no
existe en nada y menos aqui, la Unica posibilidad de evitar total-
mente d riesgo de infeccion por € VIH a través de relaciones se-
xualeses no practicarlasy d pretender esto ademas de ser algo con-
trario a mas elemental de los derechos de las personas
(disminuidas 0 no) es una utopia.

360



SEXUALIDAD Y ENFERMEDAD MENTAL
CRONICA

L. SaLvapor-CARULLA

C. RODRIGUEZ-BLAZQUEZ

D. SaLas

) T. MAGALLANES

Area de Psicologia Médica
Departamento de Neurociencias
Universidad de Cddiz

1. INTRODUCCION

En los ultimos treinta afios, € desarrollo de la psicofarmacolo-
giay de los programas comunitarios de salud mental ha supuesto
un cambio radical en lasituacion de la enfermedad mental crénica
de caracter grave. Estos pacientes han pasado de la reclusion en
hospitales psiquiatricos a la vida en la comunidad, con una inte-
gracion progresivaen la sociedad. Este cambio se ha acompariado
de una mayor preocupacion por aspectos que antes permanecian
desatendidos, como la calidad de vida, la evaluacion de necesida
des, de la satisfaccion y de aspectos rel acionadoscon la vida fami-
liar del paciente. Sin embargo, este cambio espectacul ar de la aten-
cion a enfermo mental crénico ha dejado a descubierto nuevos
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problemas. Dos grarides asignaturas pendientesen laatencion aes
ta poblacién son los aspectos relacionados con la busqueday €

mantenimiento del empleoy la vida sexual. Estas dos dimensiones
de laintegracion han pasado de ser temas marginalesa convertirse
en un foco principal de atencidn por parte de la poblacién afectada
y de los profesionales. En |la presente revision analizamos algunos
factores relacionados con la sexualidad de |os pacientes afectos de
enfermedades mental es crénicas de caracter grave con una especial

atencion alaesquizofrenia.

La interrelacion entre enfermedad mental y disfuncion sexual
no es un tema nuevo. Entre e 20 y @ 50 por 100 de los pacientes
hospitalizados por trastornos mentales consideré en un estudio a
respecto que su trastorno psiquiétrico interferia en d funciona-
miento sexual, que problemas en d funcionamiento sexua podian
haber contribuido a su trastorno psiquico, y consideraban lamegjo-
ria de dicha actividad como un factor relevante en la posible megjo-
riadel cuadro (Pinderhughesy cols., 1972). Sin embargo, lalitera-
tura existente sobre funcionamiento sexual en pacientes
psiquiétricos es sensiblemente inferior a la existente en otras en-
fermedades médicas (p. ., cancer o SIDA). A dlo pueden haber
contribuido las dificultades metodol 6gicas inherentes a la evalua-
cion de las actitudes, expectativas, actividad y disfunciones sexua
les en esta poblacion (Rodriguezde Molinay cols., 1994).

Dos factores han tenido una gran influenciaen € interés actual
por la sexualidad de los enfermos mentales:

1. Laevauacionde la calidad de vida El funcionamiento se-
xual es unade las dimensionesaconsiderar en laevauacion
delacalidad devida. Ello hacontribuido a dar un mayor pe-
SO a esta variable en la evaluacion global del sujeto.

2. Efectodelos nuevos psicofarmacos. Desdelaaparicion dela
fluoxetina (Prozac) a finales de los afios ochenta, una nueva
generacion de psicofarmacos ha aparecido para d trata-
miento de los trastornos depresivos, de ansiedad y para los
trastornos psicoticos. Los nuevos antidepresivos (inhibido-
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res selectivos de |a recaptacion de serotonina e inhibidores
de larecaptacion de serotonina y noradrenalina) son fArma-
cos mas segurosy con un perfil de efectos secundarios me-
nos problematico que € de los antidepresivos convenciona-
les (triciclicose IMAQs). Sin embargo, un efecto comun a
todos estos farmacos eslainhibicion delalfbido en mayor o
menor grado, y € retraso o inhibicion delaeyaculaciony de
orgasmo. Estas alteraciones se producen también en d caso
de los nuevos antipsicoticos, que tienen también un potente
efecto sobre la funcion serotoninérgica a travésdel bloqueo
de los receptores postsinpticos 5-HT2.

La existencia de este efecto coexiste con la evidencia cientifica
de la necesidad de tratamientos a largo plazo en los pacientes cro-
nicos. Ad, aunque a nivel general estosfarmacos pueden presentar
una mejor tolerancia por su bajo perfil de efectos adversos, su uso
prolongado puede también resultar muy problemético a causa de
los efectos sobre la actividad sexual .

Este factor ha despertado un gran interés en e funcionamiento
sexua de los pacientes mentales por parte de las companiiasfarma
céuticas, que en la actualidad han incorporado los métodosde evar
luacion del funcionamiento sexud en los ensayos clinicos y finan-
ciado estudios sobre |a actividad sexua de los pacientes cronicos.

2. FUNCIONAMIENTO SEXUAL EN PERSONASAFECTAS
DE ESQUIZOFRENIA

Segun Skopec y cols (1976), «lo que es més llamativo clinica-
mente'y més distinto del sindrome, son las maneras en quelos es-
quizofrénicos experimentan y usan su sexualidad (...) sus necesi-
dades estan con frecuenciaen un nivel psicol 6gico esencialmente
primitivo: a menudo desean basicamente cercania (intimidad) y
cuidados més que una relacion sexual explicita». Esta pnmacfa de
la necesidad de cuidados y de proximidad sobre las necesidadesse-

s~

363



xuales también es caracteristica de sujetos con otro tipo de enfer-
medades (p. g ., paci entes oncol 6gi cos, enfermos médi cos cronicos,
etc.).

Friedman y Harrison (1984) referian en su trabajo que € 40 por
100 de mujeres esquizofrénicas, frente a un 6,7 por 100 de norma-
les, decia no tener relaciones sexual es. Deseaban menor frecuencia
de relaciones sexuales que las mujeres normalesy, como antes se-
fialabamos, no se constataba que la irrupcion de la enfermedad
cambiase dramaticamente su funcionamiento en este aspecto. Un
60 por 100 de esquizofrénicasno habia experimentado orgasmo de
ningun modo, incluyendo autoestimulacion, comparado con sélo
un 13,4 por 100 de mujeres normales. Y tampoco aqui encontraron
relacion alguna con la aparicién de la enfermedad.

Sblo d 45 por 100 de las mujeres esquizofrénicas, comparado
con € 86,7 por 100 de las no esquizofrénicas, se reconocieron co-
mo moderadamente 0 muy satisfecha de sus relaciones sexuales.

En d estudio llevado a cabo en nuestro medio (Estudio UCA),
encontramos los siguientes datos:

2.1. Fundonamientosexual en varonescon esquizofrenia

a) Aspectos generales

La inmensa mayoria refiere ausencia de informacion y educa
cion sexual recibidas durante su infancia o adolescencia (90,9 por
100y 97,8 por 100, respectivamente), con una edad media para €
inicio de practicas de autoestimulacion de 11,6 afios (edad pareci-
daaladelapoblacibngeneral) y para d inicio de relaciones coita-
les de 17,2 afios, igualmente similar a la de la poblacion general.
Cuando seles pregunta directamente sobre haber experimentado o
no algunaactividad sexual concreta, refieren haber realizado coitos
homosexuales y autoestimulacion en un niUmero mayor que en la
poblacién general, coitos heterosexualesen menor nimero que la
poblaciéngeneral, y haber experimentado orgasmostambién en un
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porcentaje menor al grupo control. Respecto alaorientacion sexual
referida, encontramos un tanto por ciento significativamente me-
nor de heterosexualesy mayor de homosexuales a los descritos en
poblacion general, parecido porcentgje de bisexualesy un 9,6 por
100 de sujetos que autodescriben su orientacion sexual como «en
conflicto».

Por ultimo, expresaron estar satisfechos con su sexualidad un
namero menor de pacientes esquizofrénicos que de sujetos de po-
blacién general.

b) Actividades sexuales

En general disminuyeron las practicas sexuales después de la
aparicion de la enfermedad psiquica,  porcentaje de sujetos que
mantienen relaciones heterosexuales es menor a de la poblacién
general (incluso antes de aparecer la enfermedad), no ocurre asi
con las actividades homosexualesy es mayor € numero de sujetos
enfermos que mantienen conductas masturbatorias que € de suje-
tos sanos (antes o después de la irrupcién de la enfermedad).

c) Disfunciones sexuales

El 62,9 por 100 de sujetos presentaba disfunciones sexuales en
e momento de la evaluacion, frente a un 13,5 por 100 de disfun-
ciones existente en sujetos varones de poblacién general, destacan-
do los siguiente hallazgos:

1. Alteraciones en la fase de deseo: aparecié una modificacion
del deseo sexual desde la aparicidon de la enfermedad en €
sentido de disminuciéon en d 62,9 por 100 delos sujetos, per-
manecio igual en d 3,7 por 100 y se refiere como aumentado
en d 20,4 por 100 de los casos.

2. Alteraciones en la fases de excitacion y orgasmo: un 41,17
por 100 de sujetos referian disfuncion eréctil en  momento
delaentrevista, frente a ninguno antes dela enfermedad. Un
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17,6 por 100 de sujetos referia eyaculacion precoz (11,1 por
100) previo alaenfermedad. Un 29,41 por 100 de individuos
referiaausencia de eyaculacion o «eyacul acionseca» (frente
a ninguno anteriormente a la enfermedad). Un 47,5 por 100
de pacientes referfa retraso orgasmico (previo a la enferme-
dad, un 3 por 100). Un 50 por 100 de los casos referia dete-
rioro enlafrecuenciae intensidad subjetivaorgasmica. Apa
recia anorgasmia en € 5,8 por 100 de |os sujetos de los que
antes de la enfermedad si experimentaban orgasmos. En d
apartado de pardfilias, aparecia un 5,8 por 100 de conductas
exhibicionistase igual porcentaje de conductas fetichistas.

2.2.  Funcionamientosexual en mujerescon esquizofrenia

a) Aspectos generales

Latotalidad dela muestra refirio no haber recibido educacion o
informacion sexual en su infancia o adolescencia. La edad media
de inicio de précticas de autoestimulacion fue de 16,8 afios y la
edad promedio para las primeras experiencias coitales de 22,5
anos. Cuando se les pregunta sobre haber experimentado o no al-
guna actividad sexual concreta, refieren en un menor nimero de
casos haber realizado coitos heterosexual esy masturbacion que en
la poblacion general y haber tenido experienciaorgasmicatambién
en un porcentgje algo menor a grupo de mujeres de la poblacion
general. En @ grupo de mujeres esquizofrénicas dd trabajo de
Friedman sélo € 40 por 100 referia haber experimentado orgas-
mos, frente a 86,6 por 100 de su grupo control.

610 expreso estar satisfecho en general con su sexuaidad un 50
por 100 de las pacientes frente a un 64,5 por 100 de mujeresde la
poblacion general (las cifras correspondientes a estudio de Fried-
man y cols. son del 45 por 100 de mujeres esquizofréni cassatisfe-
chascon su sexualidad, frente al 86,7 por 100 de mujeresde su gru-
po control).
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b) Actividades sexuales

En relacion alas actividades sexua es mantenidas previamente a
la enfermedad y con posterioridad a la aparicion de la misma des-
tacan los siguientes hallazgos:. €l porcentaje de pacientes que man-
tienen actualmente relaciones sexuales es menor al porcentaje de
poblacion general (las diferencias en € trabajo de Friedman son
aun més acusadas) y es mayor € namero de mujeres enfermas que
mantienen en la actualidad conductas masturbatorias que € de
mujeres sanas. Como se aprecia, ademas, las practi cas sexual es coi-
tales o de «petting» disminuyeron después de la aparicion de laen-
fermedad psiquica, aumentando las de autoestimulacion.

c) Disfunciones sexuales

En relacion con las disfunciones sexuales, se contabiliza un 50
por 100 de pacientes esquizofrénicas con disfunciones (frente a un
14 por 100 de mujeres de poblacién general)

1. Alteracionesdel deseo sexual: respecto alos cambios produ-
cidos en relacion con la aparicién dela enfermedad, se cons-
tatd una disminucion del deseo en e 40 por 100 de las pa-
cientes, permaneci6 igual en € 20 por 100 y un aumento en
el 40 por 100 de los casos.

2. Alteraciones de las fases de excitacion y orgasmo: refiere en
la actualidad una disminucion en laintensidad y frecuencia
orgasmicas € 80 por 100 de las pacientes que experimenta
ban orgasmos previamente a la irrupcion ddl trastorno psi-
quiétrico. El resto no manifiesta cambios. Se da una anor-
gasmiaen la muestradel 37,5 por 100.

3. Otras disfunciones, como la dispareunia aparece en d 12,5
por 100 de la muestra'y no se da ningun caso de vaginismo.

En las tablas y gréficos adjuntos aparecen |os resultados encon-
trados por Fora (1996) en su estudio con pacientes esquizofrénicos.
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Estapo cIviL POR SEX0S (Fora, 1996)

Varones Mujeres Total

n % n % n %
Solteros ....uevveveeevnnn, 41 932 | 40 | 67,8 | 81 78,6
Casados .....o.vererernnne. 3 | 68 | 14 |237] 17 | 165
Sepr./Divar. ..ocveeneeene, 0 0 5 8,5 5 49
Total ....coocvvvveirenne 44 | 42,7 | 59 | 57,3 | 103 | 100

OPINION SOBRE LA SEXUALIDAD (Fora, 1996)

Muy satiSfactoria
4%

Agradable
48%

Desconociida
14%

Degradante
3%

ega%radable
1%

2£0
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ORIENTACION SEXUAL (FoRra, 1996)

Desconocida 6%
Predom. Homonsesual 1%
Hetero/Homo a veces 7%

” Hetero/Homo bastante 4%

Heterosexual 82%

Tipo DE RELACION ACTUAL (Fora, 1996)

Sin pareja 76%

Desconocida 1%

Pareja est. otras 9%

Pareja estable 7%
Pargjaocasional 7%

2£0
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Priacrica bEL corto (Fora, 1996)

Muy satisfactoria
24%

(4

Agradable
48%
Desconocida
14%
Degradante
3%
Desagradable

11%

HISTORIA DE LAS DISFUNCIONES SEXUALES (Fora, 1996)

St No Desconocido Total
n % n % n % n %
Trast. impulso sexual ....| 5 49 78 | 757 | 20 194 |1 103 | 100
Trast. excitacion .......... 4 39 | 8 | 777 | 19 | 184 | 103 | 100
Trast. Orgasmo ............... 3 29 8 | 77,7 | 30 | 194 | 103 | 100
Vaginismo .......ccvevrnnens 0 0 43 | 729 | 16 | 27,1 | 59 | 100
Dispareunia ...........coeveenne 5 49 78 75,1 20 19,4 | 103 | 100
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DISFUNCIONES SEXUALES ANTERIORES A LOS SEIS ULTIMOS MESES POR SEXO
(Fora, 1996)

Varones Mujeres Total Significacion
n % n % n % X J/
Si| 4 10 1 23 5 6,0 22 | NS
No[ 36 90 Y 97,7 8 %
Si| 4 98 0 0 4 48 44 (0,036
No| 37 | 902 ] 100 80 95,2
Si| 2 5 i 23 3 36 04 | NS.
No| 38 95 f 97,7 80 | 964

Trast. impulso sex.

Trast. excitacién

Trast. orgasmo

- S| — - 0 0 0 0 =1 =
Vaginismo
No| — - 4 100 43 100
, , S| 1 25 4 93 4 6,0 1,7 | NS
Dispareunia

No| 39 [ 975 | 39 | 907 | 39 %4

3. SINTOMAS SEXUALES EN LA ESQUIZOFRENIA

Debido a la imagen histéricamente popular del esquizofrénico,
se tendia a asociar a estos pacientes con conductas extravagantes
incontroladas y a menudo éticamente repugnantes. Eran a menudo
descritos como fundamental mente agresivos o lascivos sexua men-
te. Skopec refiere que «con frecuencia se aprecia que la conducta
sexual actual de los sujetos esquizofrénicoso es normal o es redu-
cidaen comparacion con la poblacién general. Ciertamente, loses-
quizofrénicos rara vez exhibiran tipos de conductas extravagantes
lo cual es cierto también en las personas normales)). También se-
fiala que «a menudo tiene laimpresion cuando habla con pacientes
esguizofrénicosqued contenido de sus pensamientos esa vecesca
si exclusivamente sexua y se debena sospechar que & contenido
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sexualizado de los sistemas delirantes esquizofrénicos reflga mas
d interés cultural actual que una psicodinamiainherente)).

En los afios sesenta hubo un renovado interés en los temas se-
xuaesde los ddirios esquizofrénicos, enfatizandosed nexo hipoté
tico freudiano entre paranoia 'y homosexualidad. Estas publicacio-
nes fueron revisadas por Akhtar y Thompson (1980), quienes tam-
bién estudiaron los delirios sexuales en esquizofrénicos, relatando
algunos casosinusuales.

Un 37,5 por 100 de los suj etos varones esquizofrénicosdel estu-
dio de Verhulst tenia importantes delirios de temética sexual : deli-
riosde transformaci én en mujer, de tener a una mujer dentro de su
cabeza o de ser perseguido por hombres homosexuales. Las ideas
delirantes de cambio de sexo no estaban rel acionadas con alucina-
ciones genitales o con conductas sexuales anOmalas. Segun este
mismo autor, parece que |os sujetos esquizofrénicos tienen dudas
acerca de su identidad sexual, pero de acuerdo a los hallazgospre-
viosdescritosen laliteratura sus conductas no reflejan sus dudas.

En d estudio UCA seconsigné d item «identidadsexual en con-
flicto))en un 29,6 por 100 de los sujetos esquizofrénicosestudiados.

La confusion en la identidad genérica, d sadomasoquismo, la
pérdidade lalibido dirigida al objetoy lainhibicién sexual han si-
do variablemente referidas en la literatura clinica como modelos
esencialesde la sexualidad en la esquizofrenia(Arieti, 1974).

Por otra parte, Donlon (1976) describi 6 un nimero de sintomas
sexuales que comUnmente acompafaban a la descompensacion
psicética y que incluian obsesiones sexuales, hipersexuaidad y
conducta sexua inapropiada. Berardi y Garske (1977) realizaron
un estudio experimental para probar la «teorfa deladesinhibicién»
delaesquizofreniay encontraron que | os esquizofrénicos realmen-
te prestaban més atencion alas escenas pornograficasque los suj e-
tos de un grupo de control. Segin Verhulst, la mayoria de los suje-
tos refirid un cambio en la conductasexual durante los periodosde
descompensacion psictica, también recogido por Buddeberg y
Buddeberg (1978). Estos cambios, sin embargo, se limitaban a un
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incremento o una disminucién de la frecuencia de sus actividades
sexuales habitualmente preferidas. Lo cierto es que no podemos
identificar, por ahora, una determinada conducta sexua como sin-
toma caracteristico de esquizofrenia.

4. FACTORESINFLUYENTESEN LA CONDUCTA SEXUAL
DEL ESQUIZOFRENICO

Sefialaban Verhulst y Schneidman (1981) que & aislamiento y
la falta de habilidades sociales, las limitaciones farmacol 6gicasy
socioculturales actian como barreras a la expresién’ sexual de los
pacientes psiquiétricos croénicos. La propia sintomatologia de la
enfermedad va a condicionar la conducta sexual del esquizofréni-
co. Adl, por gemplo, las alteraciones del afecto y lavolicidon con la
aparicion de aplanamiento afectivo, anhedonia, apatiay la dificul-
tad de las relacionesinterpersonales, y en general € deterioro glo-
ba del individuo, van a entorpecer d desarrollo o  mantenimien-
to de relacionessexual essatisfactorias. Es evidente, por otra parte,
gue la hospitalizacién y lainstitucionalizacion aumentan las limi-
taciones.

Con respecto a larepercusion de la terapia farmacol 6gi casobre
d funcionamiento sexual, se ha realizado un nimero considerable
de estudios sobre | os efectos secundarios de |os neurol épticos. Con
la excepcion del estudio a doble-ciego de Tennent, Bancroft y Cass
(1974), los cud es usaron voluntarios, todos los deméas se hicieron
s0lo con poblacion enferma. Estos estudios no se centraban en la
conducta sexual habitual de los pacientesy con frecuenciaomitian
d diagndstico psiquiétrico de los mismos. En un articul o de Nesto-
rosy cols. (1981) se revisad impacto de la enfermedad esquizofré-
nicay los neurolépticosen la conducta sexual masculina, conclu-
yendo que € efecto de la enfermedad sobre dicha conducta no esta

claro, pero que hay elementosindicativosde que una esquizofrenia -

cronica severa g erce un efecto deteriorante en la conducta de los
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paci entes esquizofrénicosy que |os neurol épticosse identifican co-
mo agentes distorsionadores de dicha conducta sexual, s bien es-
tosefectosson a menudo complgosy no facilmentecomprensibles.

Se sospecha que los agentes antipsicoticos probablemente no
posean efecto directo sobre € centro sexual del cerebro (conla po-
sible excepcion dd haloperidol, que puede af ectar directamentea la
respuesta sexual). Estosfarmacos pueden afectar indirectamentea
la sexualidad debido a sus efectos favorables sobre € estado psi-
quico. Por otra parte, de algunos agentes se informa que causan con
escasafrecuenciadificultadeserectivasy eyacul atorias,debido pro-
bablemente a sus efectos antiadrenérgicos y/o anticolinérgicos o
antidopaminérgicos. Ad, las fenotiacinas pueden mejorar la res-
puesta sexua como resultado dela mejoria de la enfermedad men-
tal, s bien con ellas se puede presentar, sobre todo con la tiorida-
cina, eyaculaciones «secas» debidas a los efectos paralizadores
sobre d esfinter vesical interno, que hacen que d semen sevacieen
lavegiga En general, a dosis muy elevadas, hay datos de disminu-
cion del deseo sexua y datos de impotencia (rara) con algunos
agentes de este grupo. El haloperidol parece reducir lalibidoy la
potenciasexua y causa eyaculacion retardada en algunos pacien-
tes por mecanismos desconocidos, en |os que quizaintervenga una
actividad central o periféricaantiadrenérgicao antidopaminérgica,
no constando que afectea orgasmo.

5. FUNCIONAMIENTO SEXUAL, NEUROQUIMICA
Y PSICOFARMACOS

El estudio de los efectos secundarios de tipo sexua inducidos
por psicofarmacos ha permitido profundizar en & conocimientode
|as bases biol6gicas de |a respuesta cerebral y laimplicacion de di-
ferentes areas neuroanatdmicas y de diferentes neurotransmisores
en dicha respuesta. Los principal es neurotransmisores no peptidi-
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cos del SNC (serotonina, dopamina y noradrenaling) estan impli-
cados en la actividad sexual (Stahl, 1998).

5.1. Neuroquimica y actividad sexual

a) Dopamina

Ladopaminaesd principal neurotransmisor relacionado conla
activacion de la respuesta sexual. El aumento de dopamina en
centro del placer del sistema mesolimbico determina un aumento
de la respuesta sexual y de la activacion. Por € contrario, € des-
censo de dopamina supone un bloqueo de la respuesta sexual.

b) Serotonina

Laserotonina estdimplicadadirectamente en lainhibiciondela
conducta sexual. El aumento de serotonina se relacionacon un des-
censo de dopaminaen € centro del placer, y con un bloqueo del coi-
to en d hipotdlamo lateral, la region cerebral que controla el coito
en machos. En esta localizacion aumenta la serotonina en la fase
post-coital y desciende justo antes de un nuevo apareamiento. La
administracion de inhibidores selectivosde la recaptacion de sero-
tonina aumenta & tiempo de latencia entre coitos en ratones.

Lainfluenciadelosdiferentesreceptores serotoninérgicossobre
la actividad sexual se puede resumir como sigue:

— 5-HT2: bloqueo de las respuestas eyaculatoriay orgasmicaa
nivel de los centros reflggos medulares que inervan e pene
CON nervios simpéticosy parasimpati cos.

— 5-HT1B: ereccion del pene.
— 5-HT1A: relacionado con conducta sexual.
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c) Noradrenalind

El antagonismo de los receptores Alfa-1 se relacionacon un re-
traso en la eyaculacion. El antagonismo del recepto Alfa-2C se re-
laciona con la impotencia masculina

d) Oxido nitrico (ON)

Desde € descubrimiento del papel del 6xido nitrico (ON) como
neurotransmisor a nivel central y periférico, se ha evidenciado la
importancia de este gasen una gran cantidad de actividadesdel or-
ganismo, entre las que cabe destacar su importancia en los meca
nismos rel acionados con la ereccion. EI ON es un neurotransmisor
metabdlico que determinalasintesis del segundo mensajero GMPc
anived intracelular. Este produce larelagjacion del musculoliso que
inicialos mecanismosrelacionadoscon la ereccion en d pene. Pos-
teriormente |la fosfodiesterasa metaboliza d GMPc, determinando
e fin delaereccion

Las hormonas sexuales juegan un papel importante en la res-
puesta sexual. Los andrégenos determinan un aumento de libido,
mientras |los antiandrogenos producen un descenso o un blogueo
completo de la misma.

5.2. Psicofarmacos

El conocimiento de la neuroquimicadel funcionamiento sexual
ha favorecido una mejor comprensiéon de los mecanismos subya-
centes a los efectos secundarios de tipo sexual inducidos por agu-
nos psicofarmacos. Por otro lado, este conocimiento ha favorecido
también lasintesisy comercializaciénde nuevos psicof armacospa-
rael tratamiento de las disfunciones sexuales.

1. Farmacos que producen una inhibicidn de respuesta sexual :

1.1. ISRS: aumento de 5-HT en hipotalamo y bloqueo eya
culacion.
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Antipsicéticos: Blogueo dopaminérgico.

2. Farmacos que favorecen un aumento de respuesta sexual:

Accion central

22

23.
24.

2.5

Estimuladores dopaminérgicos: bupropion, metilfeni-
dato, amfetamina, apomorfina.

Antagonistas Alfa-adrenérgicos: Fentolamina.

Blogueadores serotoninérgicos (cuestionable): nefazo-
done y mirtazapina.

Peptido Intestinal Vasoactivo (VIP).

Accion periférica

3. Inhibidores delafosfodiesterasa(Viagra Sildenafilo). Lain-
hibicion de la fosfodiesterasa hace que € GMPc se manten-
ga durante mas tiempo favoreciendo la relgjacion del mis-
culo liso que determina la irrigacion venosa de los cuerpos
cavernosos en la ereccion.

6. CONCLUSIONES

Las disfunciones sexuales son frecuentes y constituyen actual-
mente uno de los principales problemas en € tratamiento a largo
plazo de los pacientes af ectos de trastornos mentales cronicos. Es-
tas son un factor relevanteen la pérdida de calidad de vidade estas
personas. En muchas ocasioneslas disfunciones sexual es se deben
0 se agravan por laadministracion de psicofarmacosque ateran d
funcionamiento sexual. EI mejor conocimiento de estos problemas
y de sus sustratos biol6gicos ha contribuido al disefio de farmacos
que determinan un cambio cualitativo en d abordaje de estos tras-

tornos.
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