








SEXUALIDAD EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Insercidn del ESSURE:

1. Histeroscopio en el (tero 2. Insercion en una trompa

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

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

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

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

— NATURALES: presentan alto riesgo de embarazo.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

INTERRUPCION VOLUNTARIA DEL EMBARAZO: esta regulada, y se aplicara se-
gln la legislacion vigente.

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

sexualidad en la discapacidad intelectual las tenemos en:

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

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

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

el modelo a seguir deben ser los padres

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

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

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

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

hay que valorar en cada caso el riesgo de embarazo

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

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

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

LA SEXOLOGIA

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

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

LA TERAPIA OCUPACIONAL

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

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

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

EL AREA DE DESARROLLO SEXUAL

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

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

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

PROPUESTA DE INTERVENCION DESDE LA ESCUELA

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

ACTUACION DESDE EL EQUIPO INTERDISCIPLINAR

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

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

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

“¢Como se puede ser padre sin tener hijos?”
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. :Ya tienes la respuesta? Si no es asi, no sigas leyendo... reflexiona un
poco mas... Y ... efectivamente, es tan simple como que se puede ser padre tenien-
do hijas. Sin embargo, en esta mesa redonda, creo recordar que nadie fue capaz de
encontrar la respuesta. Hubo algln intento fallido de complejas conclusiones... Esto
no es mas que un indicador de la invisibilizacion que la mujer sufre en cualquier
ambito de la vida. El uso que habitualmente hacemos del lenguaje tiene un marcado
caracter sexista. Evidentemente, no se trata de tachar de machistas a quienes inclu-
yen a hombres y mujeres en un mismo concepto, siempre masculino, de cualquier
nombramiento. Pero si es cierto que nombrar a los nifios y las nifias de manera
diferenciada es una interesante apuesta para quienes creemos en la coeducacion
y en la igualdad de oportunidades entre las personas, sean del sexo que sean. La
escuela se convierte en un modelo educativo y creemos que debemos vivir con
responsabilidad ese hecho y actuar con iniciativa ante cuestiones tan importantes
como esta. Desde nuestro centro no sale ninglin documento escrito que haga un uso
sexista del lenguaje. Se acah6 aquello de “Estimados padres” (15 letras) en favor del
“Estimada familia” (15 letras). Y si hay que escribir un poco mas para nombrar a las
nifas, cuando estan, pues entendemos que el esfuerzo merece indiscutiblemente la
pena. También con el lenguaje hablado [levamos a cabo la misma reflexion aunque,
indudablemente, es mas dificil mantener nuestro compromiso de manera constante.
Cuando hablemos de la identidad sexual del alumnado veremos las dificultades que
tienen para poder identificarse con su género. Lo que parece pues, absurdo, es dedi-
car esfuerzo a esa cuestion y después confundir a las nifias sacandolas al patio a la
voz de “Venga chicos, todos afuera”.

ACTUACION CON LA FAMILIA

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

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

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

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

ACTUACION CON EL ALUMNADO

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

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

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

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

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

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

CONTENIDOS

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

1. SEXO
2. SEXUALIDAD INFANTIL - AFECTIVIDAD - FIGURAS DE APEGO
3. LAS RELACIONES

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

CONOCERSE

LOS CAMBIOS QUE EXPERIMENTA EL CUERPO
EL CUIDADO DEL CUERPO

LA IMAGEN DE UNO MISMO O UNA MISMA
AUTOESTIMA

10. IDENTIDAD SEXUAL

11. MORAL SEXUAL

12. INTIMIDAD

13. EDUCACION SEXUAL - INFORMACION

O 00 N o U1 N

1. SEX0

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

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

2. SEXUALIDAD INFANTIL - AFECTIVIDAD - FIGURAS DE APEGO

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

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

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

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

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

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

3. LAS RELACIONES

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

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

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

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

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

4. CONTACTO FISICO

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

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

Aln cuando la comunicacion verbal esté presente e independientemente del
grado de comprensidon que exista, serd importante poder reforzar o aumentar la

147



148

SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

comunicacion a través del tacto. Tocarles cualquier parte del cuerpo les va a per-
mitir sentir y ser conscientes de su situacion; cualquier estimulo percibido a través
de la piel ofrecera informacion y contribuira asi a la construccion de experiencias.
Ademas, esta modalidad de comunicacion va a ser fundamental a la hora de poder
expresar el afecto y establecer relaciones. Conviene insistir en el hecho de la indivi-
dualidad, también a la hora de expresar ese afecto. La manera de tocar y aceptar el
contacto, de besar o acariciar, sera particular en cada caso.

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

5. CONOCERSE

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

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

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

Las caracteristicas motrices del alumnado del centro van a condicionar deter-
minantemente sus posibilidades de autoexploracion. En muchos casos, la Gnica op-
cion pasa por que esa exploracion sea asistida y totalmente dirigida. Se trataria de
guiar sus manos para permitir que contactasen con las diferentes partes del cuerpo.
Determinadas situaciones, como puedan ser el cambio de pafial o las duchas en el
ambito de la hidroterapia, se entienden como favorables para permitir que reconoz-
can sus 6rganos genitales.
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Hay casos, sin embargo, en los que se observa como, de manera espontanea,
la autoexploracion les lleva a la practica de la masturbacion, de distintas maneras.
A través del contacto con las manos o de la frotacion, hay quienes buscan la exci-
tacion de los genitales con el objeto de obtener placer sexual. En algunos casos, no
en todos, se confirma el orgasmo.

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

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

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

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

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

6. LOS CAMBIOS QUE EXPERIMENTA EL CUERPO

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

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

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

7. EL CUIDADO DEL CUERPO

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

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

8. LA IMAGEN DE UNO MISMO O UNA MISMA

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

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

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

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

9. AUTOESTIMA

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

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

Por ello, se hace necesario reflexionar al respecto de la influencia que el con-
texto pueda ejercer sobre nuestros alumnos y alumnas en este sentido. Posiblemente
esa autoestima dependera directamente de la consideracion que les tenemos, de la
valoracion personal que hacemos de sus capacidades y, en definitiva, de la percep-
cion que de ellos y ellas tengamos. Es indudable que eso va a condicionar nuestras
actitudes, nuestra manera de interactuar y relacionarnos. Todos aquellos mensajes
que, de manera directa o indirecta, hagamos llegar a cada nifio y cada nifia, influiran
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determinantemente en la construccidn del concepto que cada cual tiene de si misma
o0 de si mismo.

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

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

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

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

10. IDENTIDAD SEXUAL

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

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

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

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

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

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

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

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

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

11. MORAL SEXUAL

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

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

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

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

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

Es importante también tener cuidado con no relacionar determinadas partes
del cuerpo, especialmente los 6rganos genitales, con situaciones desagradables.
Cuando empiezan a controlar los esfinteres debemos evitar mensajes que relacionen
“la caca o el pis” directamente con los genitales y que establezcan connotaciones
negativas al respecto.

12. INTIMIDAD

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

13. EDUCACION SEXUAL - INFORMACION

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

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

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

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

FINAL

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

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

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

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

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

Y ESTO ES CRUCIAL POR QUE AFECTA A MILLONES DE PERSONAS

Todos conocemos los datos, pero cuanto mas se digan, mas se haran eco de
su realidad: hay casi 4 millones de personas con discapacidad en nuestro pais, es
decir, un 10% de la poblacién espafiola. En cuanto al colectivo LGTB, entre un 8%y
un 12% son los datos que se estiman de personas que son gay, lesbiana o transexual
en Espana.

¢CUALES SON LAS LUCES Y LAS SOMBRAS DE LA SEXUALIDAD DE LA DISCAPACIDAD?

Primeramente hay que significar que la propia discapacidad, en su lucha por
la igualdad de todos y todas, se niega a reconocer una parte tan importante de la
persona como es la sexualidad, y tomo como referencia los siguientes apuntes:
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En el articulo “Bases para una nueva politica en materia de personas con
discapacidad” se cita a los temas relacionados con la sexualidad como el
altimo epigrafe del dltimo punto que se refiere a mejoras para comenzar
a suplir los déficits de la discapacidad, y que se denomina “personas con
discapacidad que tiene un estigma social”.

En el Plan de Accion que el comité de mujeres con discapacidad del EDF
elaboré, en ninguno de los aspectos de su plan se hace referencia a la
sexualidad de las personas con discapacidad, y mucho menos referencias a
la homosexualidad.

En la I Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, celebrada en NYC del 16 de enero al 3 de febrero del afio
2006, de los 33 puntos aprobados, el ndmero 23 dedica dos lineas en
su apartado (a) que dice textualmente: “Las personas con discapacidad
tengan igualdad de oportunidades para [experimentar su sexualidad] man-
tener relaciones sexuales y otro tipo de relaciones intimas y experimentar la
paternidad”, articulo que modificd el anterior Programa de Accion Mundial
para las Personas con Discapacidad que era mucho mas explicito ya que, en
su articulo 9 sobre la “Vida familiar e integridad personal”, se referia a la
identidad sexual de las personas con discapacidad de la siguiente manera:
“Las personas con discapacidad no deben ser privadas de la oportunidad
de experimentar su sexualidad, tener relaciones sexuales o tener hijos. Las
personas con discapacidad deben tener el mismo acceso que las demds a los
métodos de planificacion de la familia, asi como a la informacion accesible
sobre el funcionamiento sexual de su cuerpo”. (hemos ido para atras)

Y SI NOS REFERIMOS A LA SEXUALIDADES DIFERENTES DE LA HETERO...
LA REALIDAD NI EXISTE

Ahora bien, ;por qué la sociedad “sana” y heterosexual nos trata como dife-
rentes? Sin lugar a dudas ese trato desigual proviene de la vision distorsionada que
esos colectivos mayoritarios y —supuestamente- normales, tienen de nosotros.

Y ES QUE EXISTE UNA VISION DISTORSIONADA DE NUESTRA REALIDAD

La principal problematica que tenemos el colectivo LGTB y el colectivo de
la discapacidad es solucionar toda la errénea concepcion que la sociedad “hetero-
centrista” y “normalizada” provoca en nosotros al hacer eclipsar nuestras reivindi-
caciones y seguir padeciendo la invisibilidad porque, en la medida en que todo es
heterosexual, y la mayoria de las personas no tienen o conviven con la discapacidad,
el resto no existimos.
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Desde mi punto de vista, creo que son los tres grandes aspectos a analizar
y que nos demostraran el porqué las personas con discapacidad, gays o lesbianas,
tienen mermadas sus posibilidades de integraciéon y normalizacién en los ambitos de
una sexualidad normalizada: LA IMAGEN, LOS MODELOS Y LA EDUCACION._

1.- La imagen

Una sexualidad sana, libre y ejercida, es una de esas primeras premisas para
la realizacion como persona integrada. Las personas homosexuales con discapaci-
dad, en el plano sexual, invierten una parte importante de su tiempo en el esfuerzo
continuado de reclamar lo que otros creen que han perdido: el derecho a resultar
atractivas y tener las posibilidades que tienen el resto de la sociedad.

En el hombre la sexualidad se centra en la identificacion de “lo macho” y su
asociacion con los genitales. La sociedad en general identifica en el pene la capaci-
dad y la técnica de mantener relaciones sexuales y como ejemplo citamos a que los
investigadores —en encuestas y datos sobre sexualidad- se fijan en variables como
el namero, la frecuencia y los orgasmos de las relaciones sexuales, no digamos de
las medidas del miembro masculino. En la mujer la sexualidad viene referenciada
por el estigma de la imagen y la fertilidad: una mujer no es mujer si no es atractiva
0 no es madre.

2.- Los modelos

Otro aspecto que genera en parte la culpa o la razon de que no exista un refe-
rente de sexualidad, de homosexualidad o lesbianismo en la comunidad de personas
con discapacidad, sin lugar a duda, se debe a la falta de modelos, de referentes o
iconos verdaderos. Carmen Cerezales, de la CNSE, nos dijo: “Creo que es muy im-
portante tener un referente sexual. No tenemos un referente lésbico, ni mucho menos
lésbico con discapacidad en ningin medio de comunicacién. Eso hace que no exista
transparencia”. Y en esto sale perdiendo por goleada la discapacidad. No existen
modelos de la discapacidad en la sociedad actual frente a la abrumadora presencia
(positiva o0 no) de modelos de la homosexualidad y leshianismo en nuestros medios
de comunicacion, en las calles, en los colegios o en la cultura.

3.- La educacion

¢Y como podemos mejorar lo referente a la imagen y a los modelos? Una
buena herramienta para perder la identidad de exclusién es la educacién. Pero no
solo la educacion basica por y para los hombres y mujeres con discapacidad, sino la
educacion basica por y para los padres y madres de todas las mujeres y hombres que
tienen una discapacidad y mas si son lesbianas o gays. Y lo primero es aceptar la
discapacidad en el seno de la familia, que no vean la dependencia como esa espada
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de Damocles que pende de todas las familias que conviven con la discapacidad, y
que la superproteccién no arraigue, un sentimiento de falta de privacidad para elegir
la vida que su sexo les invita a vivir. Es imprescindible que se considere al hombre
y a la mujer adulta con discapacidad como persona independiente y no como de-
pendiente, y para ello hay que reforzar el concepto de utilidad frente al concepto
de posibilidad.

RESUMIENDO

Ser gay o lesbiana y persona con discapacidad. Ser persona con discapacidad
y gay o lesbiana. El orden de los factores no altera el producto porque en este caso
hay que desligar la importancia de “ser” frente a la realidad de “realizar-se”. Todos
ellos, cada uno de ellos, no son menos validos que nadie. Saben que no tienen lo que
otros tienen, pero eso no les impide disfrutar de lo que si tienen. Porque no tenemos
que definirnos por lo que nos falta, sino por lo que somos.

Pues bien, creo que es el momento de que los gays con discapacidad, las
mujeres lesbianas con discapacidad, afronten la realidad del sexo como disfrute,
como esencia de una realidad y que forme parte de un todo que es ser persona. Es el
momento de que las propias madres y padres pierdan el miedo a facilitar a los hijos
la necesidad de una educacion sexual sana, correcta, directa y frontal y que se pierda
ese miedo aterido a que el nifio o la nifia “sea diferente”. j;Pero si ya lo somos!! Y
esa es la riqueza de nuestra condicion.

No existe mejor sexo que el sexo limpio, y eso es cosa de dos, pero nunca es
cosa de un tercero que, por miedo, desconocimiento o proteccion, no permita des-
pertar al placer del sexo y, por ende, al placer de sentirse vivo. En definitiva, creo
que todo puede resumirse en lo que escribié Miguel de Molina en una copla:

“... lo nuestro tiene que ser
aunque, entre uno y el otro,
levanten una pared...”
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INTRODUCCION

Las ideas que voy a exponer a continuacion son un resumen y seleccion de las
expuestas en el libro Sexualidad. Planteamientos y claves para la intervencion profe-
sional en el dmbito de la discapacidad, publicado por CADIS Huesca. Los interesados
pueden acudir a ese material para profundizar en estos planteamientos, siendo mi
intencion ahora, como lo era en ese texto mas amplio, aportar algunas pautas que
considero elementales a la hora de plantearnos este tema del profesional ante la
realidad sexual de las personas con discapacidad.

En general la sexualidad no forma parte de nuestra cultura profesional. No es
habitual que recibamos una formacion sexolégica mas o menos sélida; ni tampoco
la sexualidad ha sido tradicionalmente atendida en los servicios profesionales de los
que formamos parte. De hecho, para muchos de los que trabajan en la discapacidad,
lo “sexual” emerge cuando de alglin modo se impone por la fuerza de los hechos. Y lo
hace habitualmente como problema, cuando no como emergencia o amenaza. Esto es
un handicap y explica en buena parte nuestras dificultades y resistencias para tratar
este tipo de tematicas como profesionales.

Voy a ir exponiendo a continuacion algunas ideas sobre el porqué, el cuan-
do, el como y el para qué podemos o debemos intervenir nosotros como profe-
sionales en aspectos relacionados con la vida sexual de las personas con las que
trabajamos. Evidentemente, es preciso decirlo, en el mundo de la discapacidad
trabajan muchos tipos de profesionales y no todos estaran obligados o capacitados
a atender estas cuestiones de la misma manera ni en el mismo grado. Pero todos
ellos, de un modo u otro, se veran beneficiados por contar con algunas ideas ele-
mentales al respecto.

1. EL CRITERIO PROFESIONAL

El criterio del profesional ante la sexualidad no es el criterio comdn o vulgar.
No es ni mejor ni peor; es sencillamente distinto. Y tampoco es el mismo entre todos
los profesionales. Normalmente ante la vida sexual, en todas sus manifestaciones,
la gente tiende a posicionarse mediante actitudes que llamamos de normatividad y
combatividad. Estas apuntarian a una aproximacion al mundo de la sexualidad con
la finalidad altima de establecer normas de prohibicién o permisividad que pueden
estar basadas en criterios de salud, o de moralidad, legales, personales, de lo que
esta de moda, lo politicamente correcto, etc.

169



170

SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

Junto a estas normas, nos encontramos también con frecuencia con acti-
tudes de combate, a favor o en contra de algo. Asi, podemos estar permitiendo o
prohibiendo la masturbacién; luchando a favor o en contra de la homosexualidad;
permitiendo o prohibiendo el recurso de la prostitucion o luchando a favor o en
contra del mismo.

Lo preocupante tras estas actitudes no es tanto en qué resultan —pues al final
unos y otros habran o habremos en ocasiones de tomar unas decisiones que implican
permitir o prohibir algo, posicionarse a favor o en contra-, sino de donde parten. Y
es que a menudo son posturas que carecen de un verdadero criterio profesional de
fondo, fundado en el conocimiento y en el analisis detallado de lo que se nos esta
planteando.

Los prejuicios, las creencias que cada uno tiene sobre lo que debe ser nos hace
olvidar qué es lo que realmente esta pasando y como se puede resolver eso que esta
pasando.

2. COMPRENSIVIDAD Y LOS VALORES

Dada la gran cantidad de fantasmas y prejuicios poco analizados que hay
en torno al mundo de la sexualidad, un terreno con frecuencia empantanado por
consideraciones morales y, con la misma frecuencia, carente de sabiduria y sentido
comin, el profesional ha de ser especialmente cuidadoso a la hora de manejar es-
tas cuestiones. Se hace necesario que se autoimponga una actitud que podriamos
llamar, como ya lo han hecho otros, de comprensividad y de cierta distancia, tanto
emocional como intelectual. Una actitud que en los profesionales nos exige el ser
capaces de poner en un segundo plano nuestros valores personales y saber atender
a las personas desde sus propios referentes. Estas personas, en este caso, van a ser
nuestros “clientes”, un término que utilizaré de aqui en adelante para referirnos a
usuarios, familias y tutores o responsables legales, que de alguna manera nos plan-
tean, directa o indirectamente, una demanda sobre la sexualidad.

El replanteamiento de la intervencién profesional desde una perspectiva com-
prensiva de la realidad sexual humana y en especial de las personas a las que se
debe, no implica que este profesional no tenga una idea propia de lo deseable. Es
preciso insistir en la premisa de que es posible entender y abordar la dimension
sexual de las personas como un valor, y este es un posicionamiento claro que el
propio profesional puede asumir sin problemas. Pero en su manejo de este valor, el
profesional es especialmente cauteloso con imponer sus criterios y actuar de forma
precipitada, sin tener en cuenta exactamente los muchos factores que participan en
cada caso.
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3. PUBLICO, PRIVADO E INTIMO

Es aqui fundamental la diferenciacion entre los espacios de lo pablico, lo pri-
vado y lo intimo, y la habilidad para moverse en cada uno de ellos o entre ellos. Por
el momento nos interesa Ginicamente sefialar que con frecuencia, al abordar los pro-
blemas de la sexualidad, nos vamos a introducir en terrenos especialmente privados
e intimos y con una lbgica que es distinta a la pablica. Lo que puede tener sentido
en el espacio de lo publico, puede no tenerlo en el de lo privado. Las normas en un
sitio y en otro pueden ser distintas, y de hecho suelen serlo. Es la diferencia entre el
deber ser, mas propio de lo plblico, y el ser o poder ser, mas propios de lo privado y
lo intimo. A veces en el conflicto entre estos niveles residen ciertos dilemas éticos
del profesional que luego comentaremos.

Evidentemente muchas de nuestras actuaciones en materia de sexualidad per-
teneceran al terreno de lo pdblico. Por ejemplo, a la hora de elaborar un marco
compartido, un plan de accion sobre la atencion en sexualidad o ciertas normas de
comportamiento dentro de una institucion y que puede ser divulgado y conocido sin
problemas fuera de esa institucion. Otras veces nos moveremos en distintos niveles
de privacidad: el nivel de un aula, el equipo profesional o el del trabajo con una
familia. Pero con frecuencia nos iremos introduciendo en terrenos particularmente
intimos y muy privados de las personas. Alli la logica de lo pablico, de lo compartido,
pierde relevancia para entrar en el terreno de lo personal, de lo vivido.

4. LA DELICADEZA ANTE LO INTIMO

Nos puede parecer bien o mal, agradar mas o menos, pero es preciso reco-
nocer y destacar que a menudo las cuestiones del “sexo” estan construidas de un
material especial. EL abordarlo con la intencion de ayudar a alguien a resolver una
insatisfaccion, una dificultad o un conflicto, exige a menudo un saber hacer que no
siempre es facil de desarrollar ni de llevar a la practica. A pesar de los muchos cam-
bios producidos en nuestra cultura, hablar sobre deseo, identidad, cuerpo, placer,
genitales, orgasmo, convivencia en pareja, etc., sigue siendo a veces complicado.
0 quiza, por utilizar una expresion mas adecuada, delicado. Porque no es que tenga
que ser dificil ni oscuro o enredado, aunque a veces ciertamente lo sea, sino porque
muchos de sus elementos ocupan un lugar medular, central en nuestra biografia y
autopercepcion.

Esto significa, sencillamente, reconocer que estamos ante un ambito de in-
tervencion peculiar, distinto, sensible, y que debemos tenerlo en cuenta. Nunca es
facil entrar en la vida més intima de las personas. Y pocas cosas hay mas intimas
que nuestra sexualidad. Y este reto que supone a menudo abordar estas cuestiones
no es algo exclusivo de los usuarios y sus familias; es algo que compartimos muchos
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de nosotros, por muy “profesionales” que seamos. De ahi que a menudo en estos
temas sea muy deseable el desarrollo profesional de un arte de la consideracién, la
sensibilidad, el respeto y el buen hacer.

No obstante esta delicadeza, este respeto y cautela ante el modo que va a
tener el otro de abordar un tema no siempre sencillo, y ante su modo de vivirlo, no
implica que debamos perpetuar el silencio, las medias palabras, los eufemismos y el
mutismo con que con frecuencia tratamos estos temas. Es obligacion del profesional
precisamente el prepararse de tal forma que pueda tratar adecuadamente estas de-
mandas y ayudar al otro, a sus clientes, a que también lo hagan. Para ello debera ser
capaz de articular un lenguaje, unas ideas, unos valores que puedan ser aprendidos,
discutidos vy, en su caso, compartidos.

La experiencia educativa y terapéutica acumulada en sexologia nos sugiere
que al final la mayoria somos capaces de hablar y reflexionar sobre esta dimension
con inteligencia, sentido comdn y sinceridad. Y que hacerlo asi suele resultar cuando
menos liberador.

5. UN PROBLEMA ETICO

En unas jornadas sobre discapacidad y sexualidad una profesional plante6 varias
preguntas sobre su labor en este terreno. Estas decian mas o menos asi: “;Como saber
cuando permitir o no una relacion sexual sabiendo que existe una clara diferencia in-
telectual entre uno y otro miembro de la pareja, aunque ambos manifiesten desearla?
:Como puedo decidir sobre la experiencia intima de una persona dependiente y que
ha de estar supervisada habitualmente, si yo no voy a poder estar presente en esa
experiencia?;Seria ético masturbar a un usuario desde un punto de vista profesional?;En
qué medida es ético que yo me posicione en contra de las opiniones de la familia aun
cuando considerando que esta va en contra de los intereses del usuario?”.,

Es comdn que el tema de la sexualidad se le presente al profesional que traba-
ja en la discapacidad en la forma, al menos aparente, de un dilema ético. ;Cual es el
modo “correcto” de actuar en cada caso? Aqui lo “correcto” puede significar: conve-
niente, apropiado, adecuado, proporcionado, justo, oportuno, legal o incluso decen-
te. Si una pareja de personas con discapacidad psiquica muestra un interés mutuo
por amarse, el profesional puede preguntarse sobre el permitir o no permitir, o bajo
qué condiciones hacerlo, qué permisos necesitarian, a quién deberian informar, etc.
Ciertamente nuestras preguntas y decisiones son siempre éticas porque trabajamos
con personas y esas personas a su vez estan relacionadas con otras personas, sus
familiares, sus compafieros o la sociedad en general.

Estos dilemas, como conflictos éticos del profesional, aparecen mas intensa-
mente cuando las personas con las que trabajamos manifiestan una clara dificultad
para comprender, expresar y gestionar sus propios y genuinos deseos. Y es que ante
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la multiplicidad de problematicas y situaciones que recoge el concepto general de
discapacidad, parece oportuno que, a la hora de hablar de la condicion y la vida
sexual de estas personas, hagamos una diferenciacion elemental entre los que son
auténomos para organizar su propia vida, aunque necesiten alguna ayuda, y los que
no. Nuestras actuaciones serian, si cabe, “doblemente éticas” cuando nuestros clien-
tes se encuentren significativamente mermados en la gestién autonoma y libre de su
condicién sexuada, estando mas supeditada a la educacion, apoyo y consideracién
de otras personas. Recurrir aqui a la teoria y los principios del consentimiento in-
formado -voluntariedad, informacion en calidad y cantidad suficiente, competencia,
validez y autenticidad, etc.— puede ser de utilidad.

6. ¢QUIEN ES NUESTRO CLIENTE?

A veces, ante las demandas que se nos presentan o que nosotros observamos,
es dificil establecer quién es exactamente nuestro cliente. Esto se produce con fre-
cuencia en la poblacién en general, por ejemplo cuando trabajamos con parejas o
con familias. Y surge con especial relevancia cuando alguno de nuestros “clientes”
son niflos o personas con una discapacidad intelectual. En estos casos el interés
de estas personas pasa a menudo por el criterio de los adultos que les rodean y las
decisiones que afectan a su vida van a afectar también, y de un modo mas intenso,
a aquellos con los que conviven.

A ello se suma que en ocasiones es dificil, por no decir imposible, saber cua-
les son los deseos de las personas con las que trabajamos, como se organizan esos
deseos y cudles y de qué modo podrian ser cultivados. Son personas con muchas
dificultades no solo para expresar sus deseos, sino para posiblemente concebirlos y
gestionarlos. En esos casos es dificil, muy dificil, actuar, y sequramente lo hemos
de hacer aqui de la misma manera que lo hacemos en otros aspectos de su vida:
mediante ensayo y error, recurriendo a la creatividad, a la diversidad de experiencias
proporcionadas, etc.

No es tampoco raro que, en materia de sexualidad, muchas de las demandas
que se nos planteen tengan que ver en realidad con cosas que les pasan a otras
personas. Una mujer nos pregunta sobre su esposo o a la inversa; unos padres sobre
sus hijos; un hijo sobre su padre, etc. 0 sencillamente el hecho evidente de que
en muchas ocasiones, en atencién sexoldgica, trabajamos con parejas, con lo cual
nuestro “cliente” no son personas, sino relaciones. Aqui se trata de que el profesio-
nal se interrogue sobre quién es exactamente su cliente y al cual se debe en primer
lugar, aunque evidentemente el bien de otros, directa o indirectamente implicados,
también es su responsabilidad.

Finalmente, no deberiamos olvidar la posibilidad de que los propios profe-
sionales seamos nuestros propios clientes. Quiza lo que no es un problema para un
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usuario si lo sea para nosotros. En este caso deberiamos ser conscientes y honestos
respecto del interés de quién estd guiando nuestro trabajo: el nuestro, el de los
usuarios, la familia, la sociedad. Todos estos intereses pueden ser legitimos, aunque
en cada caso, si es que chocan, habra que ver cuales lo son mas.

7. PRINCIPIOS ETICOS FUNDAMENTALES DEL PROFESIONAL

Si bien ante los dilemas y conflictos éticos nunca hay una solucién sencilla,
por eso precisamente son dilemas, el profesional puede recurrir a lo que son consi-
derados como principios fundamentales y propios de toda profesion. Como principios
generales que son, han de ser matizados y adaptados a la realidad de cada caso y
de cada persona, sin olvidar que en ocasiones pueden chocar entre si. Su manejo no
implica una solucién “indolora” a todos los dilemas, sino que nos ayudan a adoptar
decisiones mas adecuadas aunque no sean perfectas.

Estos principios son, por orden de importancia, la no-maleficencia o el prin-
cipio del primun non nocere, lo primero es no hacer dafio o, si se prefiere, no hacer
mas dafio del que ya se haya podido producir, paliando en lo posible sus efectos;
en segundo lugar la autonomia de la persona como horizonte; en tercer lugar la
Beneficencia o la bdsqueda del bien de la persona como valor fundamental, siendo
importante diferenciarlo del paternalismo; y, finalmente, la justicia distributiva, que
alerta de la prioridad de atender las demandas mas urgentes y las de aquellos que
mas lo necesitan.

8. LA INTERVENCION PROFESIONAL

Aparte del ambito de una educacion sexual, que no abordaré aqui, el otro am-
bito de intervencion profesional es el de los problemas y demandas que nos pueden
plantear las personas con las que trabajamos y sus familias, o que pueden surgir en
la vida diaria de nuestra asociacion, centro o institucion. En este sentido me inte-
resa reflexionar sobre la necesidad, posibilidad, limites y legitimidad de una posible
actuacion en este ambito.

El profesional o profesionales han de interrogarse en primer lugar sobre si
seria necesaria la intervencion. A veces, no lo olvidemos, es mejor no hacer nada.
Como diriamos: “No arregles nada si no esta roto”. En otras ocasiones, se suele decir
el problema es la solucion; es decir, intentando arreglar algo estamos en realidad
complicandolo o cronificandolo como problema. Podemos crear una demanda a partir
de la nada o malinterpretar una demanda haciéndola mas complicada.

Cuando hayamos decidido que, efectivamente, habria que hacer algo, habre-
mos de plantearnos si es posible y como. Habra que pensar en los recursos con los
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que contamos y con los que deberiamos contar, quién o quiénes pueden hacerse
cargo y por qué vias, etc., seleccionando los caminos mas apropiados y realistas para
el caso en cuestion.

Ser ademas conscientes de los limites y alcance de nuestra intervencion es
un tercer elemento de gran importancia. Nuestra experiencia nos dice que a menudo
los problemas no se solucionan, sino que mas bien se remedian. Si una persona nos
demanda su deseo de encontrar una pareja, un amor, es posible que ni nosotros po-
damos ayudarle ni que esa persona logre ese objetivo. Ser razonablemente realistas
sobre nuestras posibilidades y las de nuestros clientes, lo cual no implica ser pesi-
mistas, nos va a permitir redefinir las expectativas manejadas y aclarar donde esta
exactamente el modo de “apafiarnos” con nuestro problema, sin que eso suponga
solucionarlo completamente. A menudo no somos conscientes de la importancia que
puede adquirir el arte de redefinir los problemas para hacerlos menos problema, para
que se conviertan en otro tipo de problema que si tenga solucién o para verlos de
tal forma que incluso dejen de ser un problema.

Finalmente, por orden de exposicién que no en la intervencion, deberiamos
pensar en la legitimidad que nosotros, como profesionales, poseemos para inmis-
cuirnos en la vida sexual de esa persona y de los problemas que le plantea a ella o
a otros.

9. NIVELES DE INTERVENCION PROFESIONAL: EL MODELO PLISSIT

Ante estas y otras realidades que son vividas de forma problematica por las
personas, y en realidad por todos nosotros en alglin momento de nuestra vida, no
siempre es necesaria la intervencion profesional. La mayoria de las personas y, en
su caso, también sus familias, tienen la capacidad de resolver la mayor parte de sus
problemas por si mismas. También los relacionados con su condicién sexuada. A
menudo una buena educacion sexual seria por ejemplo un buen método para evitar
tener que acudir mas adelante al especialista.

No obstante, es evidente que en otros muchos casos nos es de utilidad el
acudir a un profesional para tratar, con mayor o menor profundidad, algo que nos
preocupa. Para organizar estas actuaciones hemos propuesto el llamado modelo
PLISSIT. Seg(n su creador, Annon, la mayoria de las personas que viven algln pro-
blema o dificultad sexual pueden resolverlos con relativa facilidad si obtienen el
permiso (P) para ser y expresarse como seres sexuales y para poder hablar sobre ello
y sobre sus problemas. En ocasiones es preciso dar algln tipo de informacion limita-
da (LI) que pueda ayudar a resolver el problema en concreto o incluso llevar a cabo
algln tipo de asesoramiento bdsico (SS). En otros casos, es precisa una intervencion
terapéutica mas especializada (IT) y, por lo tanto, una mas profunda preparacion del
profesional.
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10. NORMALIZAR LA ATENCION SEXOLOGICA

Mostrarse dispuesto a ayudar —escuchar, atender, comprender- es el primer
paso para hacerlo. La disponibilidad del profesional quiza no implique que se le de-
mande nada ni garantiza que se pueda ayudar, pero al menos hara posible que surjan
esas demandas y comienza a hacer viable una ayuda en caso de que esta fuera ne-
cesaria. Este permiso no ha de ser necesariamente planteado en primer lugar por el
profesional, sino que bien puede suceder que ante una cierta demanda de un usuario
el profesional muestre una actitud de escucha e interés por ese tema. Mas o menos
de lo que se trataria es de transmitir que consideramos la sexualidad, en todas sus
dimensiones, como algo importante y que, como profesionales, vamos a tenerla en
cuenta y que somos capaces de hacerlo.

En otras ocasiones es preciso que los profesionales transmitan de un modo u
otro a los usuarios y, en su caso, a las familias, que estan dispuestos a atender de-
mandas en este sentido. No se trata aqui de obligar al otro, aunque sea sutilmente,
a “hablar de su sexualidad”, sino que, respetando el derecho del otro a la privacidad,
se transmita esa posibilidad. Expresiones sencillas como: “Si quieres, podemos ha-
blar de ello” o “;te parece que hablemos de ello?”, son un buen modo de empezar.
En ocasiones, por ejemplo ante una discapacidad sobrevenida, puede plantearse
la posibilidad mediante generalizaciones como: “es normal que surjan dificultades

sexuales”, “también la sexualidad se ve afectada y si quieres un dia podemos hablar
de ello”, etc.

Si con este permiso en ocasiones surge la posibilidad de que usuario y profe-
sional hablen sobre la sexualidad, y si somos capaces de que esta conversacion se
produzca, puede que simplemente con escuchar sea suficiente. A veces nuestra prisa
por aconsejar o solucionar los problemas de la gente nos hace olvidar que quiza no
haya realmente un problema y que simplemente se esté pidiendo una “confirmacién”
0 “reconocimiento” de lo que se esta sintiendo, viviendo, deseando, etc. Resulta
necesaria una actitud que favorezca el detenerse en lo que se nos esta planteando,
un escuchar realmente lo que el otro me esta diciendo y, si es preciso, profundizar
con preguntas para aclarar cual es la demanda.

Este paso del permiso, el mas basico, es también el mas importante. Hablar
sobre la propia sexualidad no es nunca facil. Ni para los usuarios, ni para sus familias
ni muchas veces para el profesional, que seria recomendable que estuviera minima-
mente formado y entrenado para hacerlo. Reconocer abiertamente esta dificultad y
darse tiempo, unos y otros, para superarla, es un detalle sencillo pero muy eficaz.

En este nivel el profesional también debe tener en cuenta que el objetivo no es el
resolver todos los problemas de una vez por todas, sino el de abrir ante los usuarios
una via para abordar las inquietudes y dificultades sobre la sexualidad humana.
Transmitir que no hay ninguna prisa por terminar sino que cada uno lleva su proceso
y que volveremos a ello las veces que haga falta. De ahi que a veces el permiso o
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la invitacion a hablar sobre estos temas pueda ser algo que tengamos que retomar
de vez en cuando con una misma persona: “;como va aquello de lo que hablamos?
:Todo bien o quieres que lo comentemos? ;Funcion6 aquello que sugeriste?”.

En este nivel no es necesaria una formacion especializada del profesional
en sexologia. Las mismas habilidades que reclamamos a cualquier profesional que
tenga que trabajar y relacionarse con personas, especialmente si esta relacion im-
plica tocar afectos y emociones, sirven aqui. Una actitud empatica, comprensiva, de
respeto, no enjuiciadora, etc., es necesaria. Y, lo mas importante, un sentido comin
que se aplique también a las cosas de la sexualidad.

Muchos son los profesionales que no obstante se resisten, consciente o in-
conscientemente, a transmitir este permiso a los usuarios. Las razones pueden ser
muchas, desde el considerar que no es problema suyo -lo cual en algunos tipos de
profesiones es acertado- hasta el temer parecer ofensivo, intrusivo o ser malinter-
pretado. Es necesario que el profesional sea capaz de superar estos temores y, sin
caer en la intromisidn innecesaria y abusiva, pueda convertirse en alguien de refe-
rencia en este sentido.

11. LOS DEBERES DEL PROFESIONAL

Evidentemente el modelo plissit aqui esbozado es un modelo de continuum
donde en ocasiones es muy dificil establecer en qué nivel nos estamos moviendo.
Cuando pasamos del permiso a la informacion basica, o del asesoramiento a la tera-
pia, es algo a veces muy confuso. Aqui es importante que el profesional se autorre-
gule. EL principio ético ya citado de primun non nocere, lo primero no hacer dafio,
nos exige que al menos seamos capaces de discriminar en qué y hasta donde vamos
a intervenir.

Como profesionales podemos aceptar nuestras limitaciones y reconocer en
qué podemos ayudar y en qué no. Pero no es aceptable que nos metamos en terrenos
que sabemos que no son de nuestra incumbencia, para los que no estamos adecua-
damente preparados o que nos afectan quiza de un modo personal tal que se hace
muy dificil una ayuda objetiva. El seguir un principio de prudencia y saber hacer una
buena derivacion es una virtud profesional a tener muy en cuenta.

Ademas, no hemos de olvidar que cada profesion tiene su propio ethos, su
propia razén de sery, en cierto sentido, su propia ética profesional. No es lo mismo
el médico que el educador, el psicélogo que el pedagogo, el cuidador que el personal
de limpieza. Todos ellos son profesionales y todos tienen sus principios, pero no
todos son los mismos y, en lo que aqui nos interesa, no todos van a verse afectados
del mismo modo por las cuestiones de la sexualidad. Si hablamos de un ethos pro-
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fesional hablaremos siempre desde una profesion en concreto, pues cada profesion
se diferencia de las demas y sus implicaciones éticas también se pueden diferen-
ciar entre si. Por ello es preciso que contemos con una idea clara de nuestra pro-
fesion para poder reflexionar éticamente sobre la misma y sobre nuestros deberes
profesionales.

Estos son algunos de ellos: capacitacion y formacion, integridad y honesti-
dad, responsabilidad, respeto por los derechos y la dignidad de todas las personas,
asi como preocupacion por su bienestar. Y, finalmente, la obligacion de obtener la
confianza del cliente y el autocuidado de uno mismo.

12. LA ORGANIZACION Y EL PROFESIONAL

Los profesionales pueden hacer muy poco si los responsables de los servicios
e instituciones donde trabajan no les apoyan y les acompafan en este proceso.
Muchos pueden considerar (til y necesario intervenir de un modo u otro en la vida
sexual de las personas con las que trabajan, pero dificilmente van a poder responder
a los retos que se les plantean si no cuentan con el respaldo de sus superiores y de
sus colegas, ademas logicamente, del de las familias cuando estas tengan algo que
decir o incluso de la sociedad en general.

En nuestro corto recorrido en este terreno nos hemos encontrado con varios
profesionales que, interesados como estan en el bienestar de los usuarios, lamen-
tan, especialmente cuando trabajan con personas con una discapacidad psiquica o
fisica que les impide ser auténomos, que no existan unos criterios compartidos a la
hora de ayudar, tomar decisiones, intervenir, aconsejar, etc. Si antes deciamos que
muchos progenitores o tutores, que se sienten “observados”, temen qué opinaran
sus familiares, sus amigos, vecinos y conocidos, los profesionales o la sociedad si
se enteraran de como su hijo o su hija vive su sexualidad, el profesional puede a
menudo vivir algo parecido.

El facil deslizamiento de todo lo sexual hacia el lado de la perversion, de la
enfermedad, del vicio o del delito, hace que muchos profesionales, como muchas
familias, teman ser acusados o sospechosos de incentivar todo ello si deciden in-
tervenir, actuar o tratar de educar en este ambito. El “sexo” sigue en este sentido
estando bajo sospecha, quizd no como pecado como lo podia ser antes, pero si en
otros términos.

Ademas, lo que para algunos de estos profesionales puede parecer algo 6-
gico, para otros puede no serlo tanto. Por ejemplo, el permitir y favorecer que
una pareja con discapacidad psiquica internada en un centro pueda cultivar, en la
medida de sus posibilidades y dentro de lo razonable, estos valores que surgen de
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nuestra condicion sexuada -la diferenciacion, la atraccion y el placer, el encuentro
y la pareja, etc.—, puede ser algo deseable para algunos profesionales pero no para
otros; o no para los responsables de la institucion o para las familias.

Evidentemente aqui se corre el riesgo de que estos profesionales se sientan
en posesion de una verdad y que traten de imponerla, olvidando que la realidad
es compleja y que son muchos los argumentos y elementos a tener en cuenta a la
hora de tomar decisiones en este terreno. Asi por ejemplo, puede ser que el abordar
ciertas cuestiones o el promover y cuidar estos valores implique un esfuerzo eco-
noémico y personal afiadido en unas instituciones y servicios que no se caracterizan
precisamente por la abundancia. Algunos responsables institucionales seguramente
perciben que avanzar en este dmbito no es viable en estos momentos cuando otras
carencias y necesidades mas urgentes no estan suficientemente atendidas.

Quiza se trate simplemente de poner en marcha la mera posibilidad de empe-
zar a dialogar libremente sobre este tema, aportar perspectivas, propuestas, ideas,
dudas y experiencias en este sentido, con libertad y a sabiendas de que todos estan
en el mismo barco. Tal vez esto sea suficiente por el momento, abriendo la posibili-
dad a diversos cambios y novedades que, sin prisa pero sin pausa, vayan redefiniendo
algunos aspectos del escenario de la sexualidad en el ambito de la discapacidad.
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Dentro del seno de la Coordinadora de Asociaciones de Personas con Dis-
capacidad -CADIS Huesca- se ha trabajado desde mitad del afio 2008 el tema de
sexualidad y discapacidad desde el plano de la labor del profesional para abordar
este asunto con los usuarios de sus entidades.

CADIS Huesca esta formado por un total de 16 entidades en las que se abarcan
todos los tipos de discapacidad (fisica, intelectual, sensorial, enfermedad mental y
pluridiscapacidad). Todas ellas bajo el denominador comin de trabajar con y para
las personas con discapacidad en la provincia de Huesca.

Es dentro de la Comision de Educacion y Formacion, una de las areas de tra-
bajo de CADIS Huesca, donde se inicia por parte de los profesionales integrantes de
esta comision, la inquietud sobre el tema de sexualidad y discapacidad. Este interés
viene motivado por un interés profesional manifestado, una demanda explicita por
parte de alguno de los usuarios de hablar sobre este tema, un desconocimiento
profesional de como abordarlo y ello conllevaba a un miedo por parte de los profe-
sionales de como poder actuar.

Es en octubre de 2007 cuando se realiza un curso dirigido a profesionales
de las entidades de CADIS sobre “Sexualidad y discapacidad”. Este curso se realiza
dentro del acuerdo de colaboracion firmado entre la Universidad de Zaragoza, la
Diputacion Provincial de Huesca, Caja Inmaculada, el Instituto Aragonés de Servi-
cios Sociales y CADIS Huesca.

Este curso abarcé no solo a profesionales, sino que se realizaron varios talle-
res especificos para usuarios y familias.

El curso tuvo una duracién de 40 horas y participaron un total de 24 profesio-
nales. Los objetivos del curso trabajados a lo largo de todas estas horas fueron:

® Proporcionar a las personas asistentes un marco sexoldgico atil en la com-
prension y el manejo de la sexualidad humana en la practica profesional
con personas con discapacidad.

e Profundizar en algunos aspectos particularmente relevantes de las perso-
nas con discapacidad en relacion a su condicion sexuada en sus diversas
implicaciones.

e TFavorecer la formacion de un espacio de dialogo y reflexién orientada a la
practica sobre la atencion en materia de sexualidad.
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Se plantearon diversos médulos teoricos y practicos en los que trabajaron
temas como:

e Un marco sexoldgico para la comprension del hecho sexual humano.
e Sexuacion y sexualidad: hacerse sexuado.

e Erdtica y amatoria: blsquedas y encuentros.

e Pareja y familia: convivencia y proyectos comunes.

e Sexualidad y discapacidad: el papel de los profesionales.

e (Cuerpo, deseo y placer.

e Masculinidad y feminidad.

e Educacion sexual y discapacidad.

e Dificultades sexuales y adultos con discapacidad.

e Experiencias reales, proyectos posibles.

Al final del curso se pudo apreciar un cambio de actitud de todo el alumnado,
ver que el tema de la sexualidad es un tema presente en todos y cada una de las
personas con las que trabajamos, aprendimos a definir conceptos, el respeto hacia
las personas en cuanto a su sexualidad, la gran dificultad que tiene el comenzar a
trabajar el tema en cada una de las entidades, etc. Y sobre todo que nos quedaba
mucho recorrido por hacer y aprender.

Por este motivo, en marzo de 2008 se crea un grupo de trabajo formado por
un total de 9 profesionales interesados en trabajar el tema de la sexualidad con
personas con discapacidad. Este grupo se crea bajo el asesoramiento y coordinacién
de Agustin Malon (psicologo-sexélogo. Profesor de la Universidad de Zaragoza) y la
colaboracién Lucia Gonzélez Mendiondo (responsable de la Asesoria Sexoldgica del
Ayuntamiento de Huesca).

Desde el principio se vio que los objetivos de cada uno de los profesionales
integrantes del grupo eran comunes.

A lo largo de este tiempo, se han compartido experiencias, inquietudes con
otros profesionales, se ha sentido que las dificultades son comunes. Se ha abordado
el papel de los profesionales en cuanto a la condicién y expresion sexuada de las
personas con las que se trabaja.

La asociacion que la sociedad hace de discapacidad = no belleza hace mas
dificultoso para ellos sentirse bien, con una alta autoestima para afrontar las re-
laciones humanas, en la busqueda de una pareja. Hay discapacidades fisicas que
“marcan” mas al usuario/a, pero también las discapacidades intelectuales y la enfer-
medad mental, aunque en ocasiones “no se ven”, generan malestar, baja autoestima
y provocan que “no se vean ante el espejo”.

No hay que negar la posibilidad de que la sexualidad de las personas con
discapacidad se puede convertir en una “necesidad creada”, segin el enfoque y
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planteamientos que con ella se hagan. Pero tampoco podemos negar que la sexua-
lidad de estos colectivos de personas no solo existe como necesidad, sino también
como derecho.

Por esto mismo debemos entenderla como lo que realmente es, un derecho,
sin olvidar que las necesidades que se derivan de este van a ser diferentes seglin
personas y situaciones, y nos estaremos equivocando si intentamos extrapolar nues-
tro mundo sexual a sus realidades personales.

De manera general nuestro trabajo se ha centrado en desarrollar dos lineas de
trabajo principales:
- Una destinada a la educacion tanto de usuarios, familias, profesionales y
sociedad en general.

- Y otra destinada a la intervencion concreta ante dificultades especificas
procedentes tanto de usuarios, familiares, profesionales e incluso sociedad
en general.

Como culminacion a este afio y medio de trabajo se ha colaborado con la
publicacién de un libro escrito por Agustin Maléon, Sexualidad: Planteamientos y
claves para la intervencion profesional en el dmbito de la discapacidad, en el que se
ha participado con la aportacién de casos reales con los que trabajamos diariamente
en nuestras entidades y que han intentado ilustrar con ejemplos claros, concretos y
reales el contenido de esta publicacion.
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