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ResumeN: Las necesidades de afecto e intimidad son inherentes a la naturaleza del ser humano y necesarias para conservar el
equilibrio psicolégico y emocional. Este es un objetivo a tener en cuenta por cualquier entidad dedicada a la atencion de
personas con retraso mental, comprometida con el bienestar y calidad de vida de los atendidos. Los principios de integracion,
normalizacion y autodeterminacion son las referencias que guian hacia la consecucion de la calidad de vida, y que pueden
también aplicarse al tratamiento de la intimidad, la privacidad y la expresion de la sexualidad en el contexto de la institucion.

En primer lugar, exponemos un analisis sobre como ocurre el desarrollo sexual de las personas con discapacidad intelectual en
entornos no normalizados, y como ello conduce a la expresion no adaptativa de la afectividad y la sexualidad.

Posteriormente planteamos el enfoque que desde el Instituto Valenciano de Atencion a los Discapacitados (IVADIS) se esta
implantando, en el que los principios fundamentales anteriormente citados, como veremos, se convierten en el marco referencial
para la promocion de la salud sexual.

PaLaeras CLave: intimidad, privacidad, calidad de vida, normalizacion, autodeterminacion, salud sexual.

AesTracT: Human Beings need afectivity and intimacy to keep their psicological and emotional balance, as these needs are
inherent to human nature. Every institution for the mentally retarded people comitted to quality of life of the persons who live
there, should regard this aim. Since integration, normalization and self-determination are the guide principles to achieve quality
of life, they are applicable to the treatment of intimacy, privacy and sexual expressions inside the institutions.

First we analyse how sexual development in non-normalised contexts, causes non-adaptive expressions of sexuality and afectivity.
Then we present the approach set up in IVADIS, in which the above remarked principles, become the guide for the promotion
of sexual health.

1.- INTRODUCCION la entidad y luchando contra los prejuicios de una so-
ciedad que teme y no reconoce la sexualidad de las
Los profesionales que atendemos a las personas Befsonas con discapacidad intelectual.
discapacidad intelectual sabemos que existen numPuesto que la sexualidad es una dimension funda-
rosos aspectos de su vida intima, afectiva y sexual guental del hecho de ser humano, no puede obviarse
las instituciones no pueden obviar. Habitualmente ou abordaje en aquellos servicios en los que los usua-
servamos que carecen de muchas de las habilidades trabajan, conviven y viven. A pesar de que tradi-
necesarias para expresarse adecuadamente en estecisealmente se ha negado la existencia de la sexuali-
El desarrollo de comportamientos afectivos y sexudad de las personas con discapacidad intelectual y no
les adaptativos a través de informacion y educaciée han dedicado esfuerzos en su educacion, en la ac-
sexual se debe realizar de manera planificada, facilialidad se ha producido un importante cambio de ac-
tando la coherencia entre los criterios de los profestiud que permite entender la sexualidad como un he-
nales, procurando planteamientos claros por parteaf® fundamental de la vida humana y la educacién

'Psicéloga de los centros ocupacionales “Rafalafena”, “Buris-Ana” y “Belcaire” de IVADIS. Miembro del Instituto Espill (Valencia).
Profesora del Master Universitario de Sexologia y Psicoterapia Integradora de la Universidad de Valencia.
?Director de residencia Manises de IVADIS. Coordinador de la Comision de Salud Sexual de IVADIS.
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sexual como un derecho que corresponde también laas limitaciones en el funcionamiento presente de-
las personas con discapacidad psiquica. ben considerarse en el contexto de ambientes comuni-
El trabajo que presentamos a continuacion se cerifieios tipicos para los iguales de edad y cultura. Un
en las personas con discapacidad intelectual. Por gtopdsito importante de describir limitaciones es de-
comenzamos exponiendo la definicion del concepgarrollar un perfil de los apoyos necesarios. Si se ofre-
segun la Asociacion Americana sobre Retraso Ment&n los apoyos personalizados apropiados durante un
(AAMR) para, posteriormente, y a partir de un analperiodo prolongado, el funcionamiento en la vida de

sis de la realidad sobre la intimidad y sexualidad ¢g persona generalmente mejorara (Verdugo; Siglo
estas personas, hacer una reflexion y propuesta dedfaro, 2003).

bajo desde IVADIS basada en criterios de calidad d

. El enfoque de la definicion de discapacidad intelec-
vida y salud sexual.

tual es un modelo tedérico multidimensional tal como

Definicidn de la discapacidad intelectual viene representado en la figura 1. La propuesta de 1992

de la asociacion americana sobre retrasdiefendié un proceso de evaluacion, que se mantiene

mental AARM de 2002 en la propuesta actual, basado en obtener informacion
I ., _sobre las necesidades individuales en diferentes dimen-
En su convencion de 1992, la AAMR aprobd unani- . : .

siones que debian relacionarse con los niveles de apo-

memente una definicién de retraso mental que supuso

un punto de inflexién en la comprensién del retrasd aproplados. Las cinco dimensiones propuestas abar-

mental. Representd un cambio de paradigma hacia GRS qspectos d.|ferentes de la persona y_ el ambiente
visién del retraso mental como una expresion deq" Vistas a mejorar los apoyos que permitan a su vez
interaccion entre la persona con un funcionamieri§ Mejor funcionamiento individual (Verdugo; Siglo
intelectual limitado y su entorno, ampliando el corf=€ro, 2003).

cepto de comportamiento adaptativo desde una

cripcién gIobaI auna especificacién de areas de t Figura 1. Modelo tedrico de retrafo mental (Luckasson y cols., 2002).
lidades adaptativas concretas que, permitia defini e £

apoyos necesarios para reducir el impacto de las — | T

taciones en cada area sobre el funcionamiento di | || ssmsme [ _';:'---1.

dividuo. Se abandoné el concepto de retraso me | |~ | L
entendido como un rasgo caracteristico de la per | ¥hooes soracrs| | meCrre I‘ ¥| FUNCOHAMENTE
para pasar a ser entendido como un estado del fu . B I

namiento de la persona (AAMR, 1997). Después | v smun T ] N

una década, en 2002, esta propuesta fue revisada . ) __'-,__-——_*--""*

tando un nuevo modelo tedrico en el que se amj |woowrero |1 L :

las dimensiones, se precisa el contenido de otra

avanza en la planificacion de los apoyos, y se ofiec ‘ del o el de di idad
una comprension diferente del constructo de conduc o' Modelo representa €l proceso de discapacida

adaptativa que queda organizado en torno a las hatfifi@ Personas con retraso mental. La concepcion del
dades conceptuales, sociales y practicas (Verdugo: §RCESO de discapacidad (Instituto de Medicina, 1991)

glo Cero, 2003). dgfinc_a la Iimitac/ig’m funcional como eI~ efecto de defi- _
La definicion de retraso mental propuesta por faencias especificas en, el _desempeno 0 en la capacl-
AAMR en 2002 plantea que: dad de la persona. El término Discapacidad se refiere

. . ._ala expresion de tal limitacién en un contexto social y
Retraso mental es una discapacidad que Comle?zﬁe'a la interaccion entre las limitaciones del sujeto
antes de los dieciocho afos, se caracteriza por limitg- : )

ciones significativas en el funcionamiento intelectud| 2> €xI9encias del entono. De acuerdo a esta vision

(«dos desviaciones tipicas por debajo de la mediaJ§/ Proceso de discapacidad, el retraso mental consti-

la conducta adaptativa tal como se ha manifestadol8}¢ Una discapacidad solo como resultado de esta in-

(Luckasson y cols., 2002) pacidad intelectual en sustitucion al de retraso mental.
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Aplicacion del modelo al tratamiento de La influencia de los entornos no
la privacidad y la intimidad: normalizados en el desarrollo sexual de

las personas con discapacidad
Este nuevo concepto de retraso mental reconocqﬁ@e|ectua|

importancia del entorno y su impacto en el funciona=

miento, destacando las intensidades de apoyo nece _de§arrqllo de la sexualidad de l.a persona con dis-
capacidad intelectual es, en esencia, igual al de la po-

rias para mejorar el funcionamiento en la comunidab acion sin discapacidad, pero, en entornos no norma-

En el modelo presentado, el contexto es una d'm"ﬁgédos, existen una serie de factores que dificultan este

sion clave de la evaluacion y planificacion de 10s ap@agarrollo normal de su sexualidad (Bermejo y Verdu-
yos. El andlisis de las limitaciones que presenta el 6, 1993).

Jeto en un entorno determinado indicara que tipos de,g 4citydes sociales son el factor més influyente en
apoyo necesita en los diferentes ambitos en los qu&Fgesarrollo de la sexualidad y sus manifestaciones
desenvuelve. Los apoyos apropiados hacen referengiaas personas con discapacidad intelectual. EI mie-
a una serie de servicios, individuos y lugares que pigratavico de nuestra sociedad hacia la sexualidad ori-
den dar respuesta a las necesidades de la persongyina actitudes negativas, que se exacerban respecto a

Este enfoque contextualista, basado en modeldsexualidad de los discapacitados.
ecoldgicos, nos es Util para abordar el tratamiento d& estas personas se les considera erroneamente ni-
la privacidad, la intimidad y la expresion de la afectflos y como tales se les asigna la etiqueta de seres

vidad y sexualidad de las personas con discapacid@ggxuados, |9 cual lleva a una negacion permanente
intelectual. de su sexualidad que se prolonga también durante la
.adolescenciay la edad adulta. Al mismo tiempo, para-

Aligual que ocurre en todos los aspectos de su V'@%’jicamente, se teme que esta sexualidad, supuesta-

las personas con discapacidad intelectual también ges .o inexistente, entre en conflicto con los usos y
cesitan de apoyos por parte del entorno para satisfaesiumbres de la sociedad, pues aunque se les consi-
necesidades de seguridad emocional, intimidadg¥ra inocentes y carentes de instinto sexual, en cuanto
sexuales. Las necesidades de seguridad emocionapirecen signos de su sexualidad se les atribuyen per-
autoestima, de una red de relaciones sociales maswadi&siones y vicios que les convierten en peligrosos al
de la familiay de contacto e intimidad afectiva y sexuateerles incapaces de controlar sus impulsos.

son inherentes a la naturaleza del ser humano. Nuesiichas de las conductas de las personas con disca-
supervivencia, nuestro equilibrio emocional y nuegacidad intelectual se etiquetan de patoldgicas o des-
tras relaciones sociales dependen de que estas negéxilas, cuando en realidad son conductas ejecutadas
dades sean satisfechas (L6pez, 2002) fuera de contexto, debido a sus limitaciones para apren-
r normas sociales. Por otra parte, las conductas pa-

Frecuentemente estas personas no tienen las hatgffi,
Q

. oeqicas 0 desviaciones sexuales que manifiestan al-
dades adecuadas para expresarlas ni los entornos cbu

faciliten esta expresion. Sus necesidades afectivag nas personas con discapacidad intelectual deben
P _ ' c%siderarse como resultado de haber reprimido sus
sexuales no son diferentes a las de las personas

_ nos _ ONaSAllesidades sexuales tratando de buscar otra salida.
discapacidad intelectual; sin embargo las posibilidas tensién que experimenta cualquier persona que no

des que tienen de expresarse afectiva y sexualmeiiigde expresarse sexualmente le llevara a una serie
difieren enormemente de las del resto de la poblacig dificultades tanto en el &mbito individual como de
Los entornos en los que viven las personas con dilacion con los demas. Para las personas con disca-
capacidad intelectual se caracterizan principalmem@cidad intelectual esta situacion es mucho mas gra-
por no reconocer estas necesidades. Su analisis YfogPU€S No tienen acceso a una educacion sexual que
ayudara a comprender cémo se generan las condid§s. Proporcione informacion y formacion, ni a la ad-

nes que favorecen la expresion no adaptativa del afgﬂ'-s'c'olrll c(ije habllldade§'500|ales] necesan?sfpatra. el
: esarrollo de una expresion sexual sanay satisfactoriaa
to y la sexualidad. P y

(Bermejo y Verdugo, 1993).
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En estos entornos las condiciones de aprendizaje gobre todo, respecto a la eleccién de pareja no sean
se proporcionan a las personas con discapacidad inéalistas, ocasionando problemas emocionales impor-
lectual, son distintas a las del resto de la poblacion. taates, especialmente a quienes tienen un mayor gra-
falsa creencia de que son personas sin necesidattede autonomia.

sexuales que en el caso de tenerlas no podran contebido a sus limitaciones en habilidades cognitivas
larlas, lleva a una permanente restriccion y castigo gleociales, tienen dificultades en analizar y responder
sus expresiones sexuales, que no llega a resolvetdecuadamente a situaciones sociales tipicas y en el
incluso en la edad adulta. En muy pocas ocasionesigea de habilidades sociosexuales complejas, por lo
aprovechan estos momentos para iniciar una accifue muchos de ellos malinterpretan las relaciones y
educativa que canalice la conducta adaptativament#® realizan una discriminacion adecuada ante conducta
gexual y no sexual, privadas y publicas, apropiadas y
%apropiadas, lo cual es un obstaculo para hacer se-
e&ciones de amistades satisfactorias y desarrollar una
nducta sexual apropiada. A pesar de todo ello, la

Por otro lado, el acceso a las actividades y re
ciones con iguales es limitado, y es precisament
través de este contacto diario como se adquiere
aprendizaje del comportamiento sexual socialmentg

. ensefanza de habilidades interaccionales necesarias
deseable. EI mundo de relaciones de estas personas

ole estar limitado a la familia. profesionales Corgara desarrollar y mantener unas relaciones sociales
su P y atisfactorias no se pone en practica cuanto se debiera

pafieros también discapacitados, con lo cual no tieryeﬂ)s programas de educacion sexual que se suelen
una referencia del grupo de edad que les ensefie [0 gygcer se cifien Gnicamente a una instruccién técnica

se valora culturalmente y de naturaleza bioldgica y proteccionista (Bermejo y
A esta circunstancia se suma el efecto que produc&é&dugo, 1993).

vida en el entorno institucional. La mayoria de ellos

han pasado gran parte de su vida en instituciones Leéh conducta sexual de las personas con

las cuales las condiciones de aprendizaje son comggScapacidad intelectual

tamente diferentes a las de la comunidad, en el senét déficit que supone el retraso mental influye en la
do de que no proporcionan expectativas con un vaforma de expresar y vivir la sexualidad, que varia en
cultural o modelos apropiados para sus residentes (Bancion de la gravedad del déficit.
mejo y Verdugo, 1993). Asi, las personas con un alto nivel de autonomia so-
La falta de privacidad en los entornos institucion&ial y mejor desarrollo de las habilidades sociales pue-
les, es otro de los aspectos de crucial importancia. 48 llegar a acceder a experiencias sociales similares
considera una expresion de la sexualidad adecu&das de la poblacion carente de discapacidad. Las per-
cuando se produce en el lugar y tiempo conveniente@Nas con unretraso ligero tienen capacidad para apren-
y aunque la privacidad se considera fundamental p4f 10S contenidos basicos de la educacion sexual y

la expresion de la sexualidad, muy pocos de los selj 2gar a protegerse de las practicas de riesgo. Algunos

. iend | d e ellos pueden llegar a tener relaciones de pareja es-

e e ek  ncus ormar una i, sempre e
. P . Bh los apoyos adecuados (L6épez, 2002).

sexual apropiada. Frecuentemente, las Unicas expre-

siones permitidas en privado son de naturalez'a,as personas con un bajo nivel de funcionamiento o

o o L . ultiples handicaps muestran un menor rango de ex-
autoerotica, y cabe afiadir, que las practicas habituales b 9

o . Hresiones sexuales, debido a un interés limitado o bien
son bastante restrictivas debido a que son persona

) . - 2% acceso reducido a ellas. Son mas vulnerables a
s_uperwsadas y sob,reprotegldas_pracﬂcamente las V&li¥rir abusos y a cometerlos y tienen grandes dificul-
ticuatro horas del dia en un ambiente que, generalMgyas para evitar las practicas sexuales de riesgo. Les
te, inhibe la conducta sexual. resulta muy dificil establecer relaciones de pareja y

Sus conocimientos sexuales son muy limitadosantenerlas (Lépez, 2002). Las conductas sexuales
aprendidos espontaneamente, segun lo que oyen dlesa de contexto, como tocamientos inapropiados o
demas, y habitualmente malinterpretados. Todo esbasturbacion en publico, suelen presentarse con fre-
hace gque sus expectativas respecto a su sexualidasigncia en esta poblacion (Bermejo y Verdugo, 1993).
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En mayor o menor medida las personas con discaf@no en el desarrollo adecuado de la sexualidad, nos
cidad intelectual presentan déficits en habilidades cagva a concluir que, en la promocion de la salud sexual,
nitivas Utiles para la adaptacion de la sexualidad. Lgsa institucion le corresponde proporcionar contextos

dificultades para tomar decisiones, valorar si una cgpofrecer apoyos que permitan una expresion adapta-
ducta sexual es saludable, la capacidad de juicio niga de la afectividad y la sexualidad.

ral y social limitada, y dificultades para ponerse en eAsimismo, entendemos que la promocion de la salud

'“_9"” del_ otro y aceptar el *no”, mterflergn la EXPresexual de los usuarios debe ser un interés principal de la

sion y vivencia adecuada de la sexualidad (LOpeeZntidad y gque la consecucion de salud sexual debe ser

2002) el objetivo general hacia el cual dirigir las acciones que
En general, y especialmente en los context@fplican la sexualidad de las personas atendidas.

institucionalizados, no se les permite ser criticos; la = o apartado comentamos los principios y con-
expectativa del entorno sobre ellos es que sean ogee-

dientes y sumisos a los adultos y en ello se les ed ePtOS gue proponemos como marco de referencia para
) y y h abromocién de la salud sexual desde el entorno insti-
Ademas son personas que dependen de los demaslp a

[
. ucional.
desenvolverse en algunas o todas las areas de su vida.

Estas cwcunstanags junto con la fglta de ConoCimieNs, i a(izacion. autodeterminacion y calidad de
to sobre la sexualidad y las relaciones personales, la vida

ausencia de oportunidades sociales y aislamiento, y ) _ )
una mayor tendencia a dar y recibir afecto, generdrf c@lidad de vida de las personas atendidas se con-

situaciones ambivalentes para ellos que pueden d¥|f"t en un eje primordial de la planificacion y orga-

var en formas de abuso sexual (Save the children, 200/fcion de los servicios que ofrecen las entidades de

s : datenmon a los discapacitados. La adopcion de los prin-
El andlisis de la sexualidad de las personas con dis=. . i, L )

. : Clpios de integracion, normalizacion y autodetermi-
capacidad intelectual y de los entornos en los que VI

) . ._nacion conduce a proporcionar Servicios que generen
ven, nos conduce a elegir como estrategias de int brop que g

. . . entornos en los que se respeten las elecciones, deseos
vencion, en el area de la salud sexual, la realizaciond aciones nqecesidadez de las personas discapaci
programas de educacion sexual adaptados a las ca?g as aumen%ando con ello la caligad de vida deplas
teristicas de las personas, que incluyan ademas de goe> :

grsonas atendidas (Wehmeyer, 2001)

nocimientos cientificos sobre sexualidad, programB
de entrenamiento en habilidades de relacién interpe}JSta la enorme influencia del entorno sobre el desa-
sonal, valoracion de situaciones de riesgo y desarrdigllo sexual de las personas, nos parece muy util pro-
de habilidades cognitivas (como juicio critico, tomBOner que una adecuada promocion de la salud sexual
de decisiones y solucion de problemas). Todo efigntro del entorno institucional parte de la extension
acompaiiado de la introduccion de los cambios ne€€-10s principios de integracion, normalizacion y au-
sarios en el entorno, dirigidos a proporcionar los ap@determinacion a la expresién de la intimidad, afecti-
yos que permitan reducir el impacto de las limitaci¢yldad y sexualidad de las personas con retraso mental.
nes dadas por la propia discapacidad. Salud sexual y derechos sexuales

Promocidn de la salud sexual desde la Tomamos como referencia la definicion de salud
institucion sexual del grupo de expertos de la OMS reunidos en

Guatemala en el afio 2000 para la redaccién del docu-
Entendemos que la institucion es la principal provegrento Promocién de la salud sexual: Recomendacio-
dora de entornos en los que se desempeiian las peaigg-para la accion:
nas con discapacidad intelectual. El modelo de retrasg|yd sexual es la experiencia del proceso continuo
mental de la AAMR presenta el contexto Como unge bienestar fisico, psicolégico y sociocultural rela-
dimension sobre la cual evaluar las necesidadesi$hado con la sexualidad. La salud sexual se eviden-
apoyo de las personas con discapacidad intelectulia en la expresion libre y responsable de la capacidad
planificarlos para mejorar su funcionamiento. Ellsexual que fomenta bienestar personal y social enri-
junto con la comprension de la gran influencia del equeciendo la vida individual y social. No es Unicamente
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la ausencia de disfuncion y/o enfermedad. Para quejlee se consideran universalmente como protectores
salud sexual sea realizable y mantenida es necesdsda dignidad humana y promotores de la justicia, la
que los derechos sexuales sean reconocidos y sostgoialdad, la libertad y la vida misma. Dado que la pro-
dos por toda la poblacion.” teccion de la salud es un derecho fundamental del ser
La salud sexual se consigue cuando la vivencia dénlamano, es obvio que la salud sexual conlleva dere-
sexualidad procura bienestar al ser humano lejos ghs sexuales”. La declaracién de los derechos sexua-
culpabilidades, verguenzas, represiones o coacciones.de la Asociacion Mundial de Sexologia (WAS) se
En el contexto de una entidad que atiende a persoggghor6 en el 13° Congreso Mundial de Sexologia,
con retraso mental, la planificacion de servicios e ilg97, en Valencia y se revisd y aprobd por la Asam-
tervenciones debe considerar estrategias de acciongide General de la WAS, el 26 de agosto de 1999 en el

promuevan la salud sexual, considerando las espegigo Congreso Mundial de Sexologia en Hong Kong.
les caracteristicas de la poblacién atendida. La salud

sexual es el resultado de un ambiente que reconqeg,;5cidad

respeta y ejerce los derechos sexuales, por lo que la ¢ q ial el d h |
entidad debe tener presente el respeto a los derecr%gs acamos de manera especial el derecno a la

sexuales de sus usuarios como un elemento de proRid/acidad sobre el cual, nos parece que se hace nece-
cion de la salud sexual y de la salud en términos gefiglia una reflexion profunda en el ambito de las ins-
rales. Citando el documento de la OMS, 2000: “Ldguciones. El respeto al derecho a la privacidad se en-
derechos humanos son inherentes a los seres hufiggde como el derecho a tomar decisiones y conduc-
nos; empero, el reconocimiento de los derechos infk&s sobre la intimidad siempre que ellas no interfieran
rentes no crea derechos per se. El reconocimiento®eg0s derechos de los otros.

los derechos sexuales se encuentra en proceso de eSbla expresion de la sexualidad se considera adecua-
lucién. Los derechos humanos son aquellos principida cuando se produce en el lugar y tiempo convenien-

Figura 2. DECLARACION DE LOS DERECHOS SEXUALES DE L& ASOCIACION MUMDIAL DE

SEXOLOGIA (WAS)

1. Derecho a la libertad sexual.

2. Derecho a la autonomia sexual, integridad sexual y segundad del cuerpo sexual
3, Derecho a la privacidad sexual

4. Derecho ala equidad sexual

2. Derecho al placer sexual

&, Derecho & la expresidn sexual emocion al

7. Derecho ala libre asociacidn sexual

8  Derecho a hacer elecciones réeproductivas responsable v libres

49, Derecho a la informacidn zexual basada en el conacimiento cientifico

10. Derecho a la educacidn sexual integral

11. Derecho al cuidado de ka salud sexual
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te, disponer de espacios de privacidad (de tiempo yésolver las necesidades afectivas y sexuales. Su in-
lugar) se considera fundamental para ejercer el def@vencion consiste en evaluar el grado de salud y sus
cho a la intimidad y para llevar a cabo una condugtasibilidades de mejora, ofrecer informaciones y po-

sexual apropiada. ner a disposiciéon conocimientos, y prestar ayudas. El
» _ profesional debe realizar su labor de mediacion desde
Educacion sexual integral el conocimiento cientifico y desde actitudes toleran-

Puesto que la educacion sexual es un derecho y tewy abiertas, en ningun caso su criterio de interven-
via de promocion de la salud sexual, deberia consid@n deberia ser su opinién, sus creencias y su propia
rarse como un aspecto fundamental de la atenciosx@eriencia.
las personas con discapacidad intelectual. Mas que la
simple adquisicién de conocimientos y contenidos, laa adopcién de un marco criterial en la
educacién sobre sexualidad deberia guiar hacia el Hestitucion: Reflexiones desde nuestra
sarrollo del pensamiento critico conducente al log@xperiencia

de actitudes positivas hacia la sexualidad y fomenta#| \\/ap|s (Instituto Valenciano de Atencioén a los
el proceso por medio del cual el individuo pueda recg;

sexual a todo lo largo del ciclo de vida, libre de toda

ansiedad, temor o sentimiento de culpa (OMS, 200 pecialmente el trato humano a través de tratamien-

S integrales y en funcion de sus auténticas necesida-
des”. En el afio 2000, un grupo de profesionales del
IVADIS nos planteamos valorar qué acciones estaba-

Pos llevando a cabo respecto a la salud sexual de los

cepto positivo de salud entendida como b'eneStaﬁécapacitados que atendemos, comprobando, inicial-

promocion de la calidad de vida de las personas. . . o

. . mente, que a diferencia de los aspectos sanitarios, que
derecho a poder vivir la sexualidad, como uno de los .

. eStaban convenientemente tratados, los aspectos rela-
elementos que pretenden promover bienestar, es uno o .
) Ic|8nados principalmente con la autonomia personal y

de los contenidos de este nuevo concepto de Saéjoc':ial no lo estaban en la misma medida. Ello nos lle
Por el interés que tiene para nuestro trabajo destaca-

mos el rol de la persona, los padres y los profesionaY Sa}'plantea:nos TI :jmplantar, dentro del area .de Ed(;‘,'
propuesto desde este modelo: cacion para la Salud, programas que acometieran di-
: versos aspectos de la salud sexual en su sentido mas
La persona tiene el rol fundamental tanto como suje- i bi | lud lde |
to de derechos, como sujeto de decisiones. Cada grlp l0. Sabiamos que |a salud sexual de las personas
: ' > . L [8h discapacidad intelectual institucionalizadas era una
sona tiene una biografia -creencias, opiniones, exa%i natura pendiente, caracterizada por falta de clari-
riencias- y caracteristicas personales concretas (p 29 P ' b
. ) : . [ac riteri ion, | licacién riteri
tener una discapacidad), una cierta capacidad de c%%q de criterios de actuacion, la aplicacion de criterios

(g)eolrsonales, el abordaje en muchos casos de la situa-

organizarse su vida como considere mas oportuno dgl¢n-Problema a posteriori, la no utilizacion de meca-
tro de sus posibilidades. También en el campo sex{J§MOS de comunicacion adecuados... Sorprende ver
y afectivo. Los padres de las personas con discap@4€ |2 ausencia de un programa de salud sexual defi-
dad tienen el deber de tutelarlos también en este cA}{fl0 9enera barreras para normalizar este programa
po, cuidando de no cercenar, limitar o negar las pogp_ntro del resto de los que se desarrollan, sin posibili-
bilidades de resolver las necesidades interpersondffsque sea uno mas. Mantenerlo aparte hace que este
de los hijos e hijas en la medida que puedan haceri§®a. igual de importante para el desarrollo integral
partir del grado de autonomia que tengan. La decisi@é |a persona con discapacidad, adquiera un protago-
sobre la vida sexual y sus posibilidades pertenece &igino exagerado en el propio ambito de los profesio-
persona, compartida con los tutores. nales.

Los profesionales son mediadores entre las persond$jestra reflexion inicial establecio que los principa-
su biografia y la salud, en este caso la mejor formalée actores dentro de cualquier programa que desarro-

Modelo biografico-profesional
Propuesto por Félix Lopez (2002), se basaenunc
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llamos en los planes del centro de nuestros servicibsgron cruciales los asesoramientos por parte de Cin-
y por ende en un futuro programa de Salud Sexu,Escalera y Félix Lopez. La aportaciéon y explica-
eran: los profesionales del centro, la familia del usugién de los modelos ecolégico y biografico-profesio-
rio (o su tutor legal) y el propio usuario. Y un factonal, antes resefiados, nos permitieron elaborar una se-
mas, muy importante, sin poder decisorio pero si d¢ée de criterios y conceptos necesarios en la elabora-
cisivo: el entorno. cion de programas de salud sexual, que apoyen el de-
Nuestro grupo de trabajo, consciente de su descogarrollo integral de la persona con discapacidad den-
cimiento sobre los condicionantes de un programafde de la institucion. Como veremos a continuacion,
promocion de la salud sexual en los servicios derlaestro objetivo de trabajo tuvo que abrirse mucho
entidad, decidio profundizar en ellos a fin de elaboraras, y no quedarse solo en el estudio de criterios para
un marco criterial de trabajo aplicable que abordatievar adelante este tipo de programas, sino que hizo
cual es el papel del profesional y cuales los limites gae nos cuestionaramos derechos alin mas fundamen-
su actuacion, cuales son las competencias de la fatales de las personas que atendemos: el derecho a la
lia/tutor, cuéles son los principales problemas que ne$vacidad y el derecho a la intimidad, no s6lo sexual,
encontramos... sino en todos los &mbitos de su vida.
Utilizando la técnica de lluvia de ideas, obtuvimos, ) .
las 4reas en las que detectabamos nuestras caren&¥@8bito legal y familia
informativas y/o formativas. Al ser muy amplio el nU- Nos parecié basico conocer claramente las limitacio-
mero de carencias, se realiz6 un proceso de relaGi@ que encontramos con la naturaleza juridica de los
de las mismas y simplificacion, que unido a la realizgsyarios que atendemos y las responsabilidades fami-
cion de una baremacion, en orden a importancia y fares. Ello es parte de su biografia personal e intrans-
cilidad, determin el siguiente orden de abordaje: feriple, y muy importante a tener en cuenta en cual-
1. Legalidad: Asesoramiento y respaldo legal en tquier actuacién. Rastreamos los distintos conceptos
dos los ambitos (empresa, trabajador y familia) legales: tutela, prérroga, patria potestad, curatela, guar-
2. Profesionales: Elaboracion de criterios y metodda de hecho... Es necesario entender que para cual-
logias destinados a los profesionales para abordaier actuacion que un servicio programe, debe con-
la conducta sexual (en todos los ambitos: trabajar con la familia del usuario y mediar con ella para
casa, campamentos, etc...) y elaboracion de prodhavarla a cabo; y si la tutela es de la familia, debe
mas de formacion y prevencion sexual para los usgantar con su consentimiento. Es donde la figura del
ros. profesional emerge como mediador entre el usuario y

3. Usuario: Elaboracién de programas de formaciéafamilia, entre lo que el usuario puede llegar a nece-
y prevencion en salud sexual y, cuando sea necesitar y el consentimiento familiar.
rio, tratamiento individualizado. Debemos conocer, como punto de partida, que sobre
4. Familia: Orientacion y asesoramiento en la familigualquier usuario atendido en la institucion, se ha de

Llegados a este punto, fue imprescindible consens@ifrcer una funcion de vigilancia, lo que orienta las
qué criterio de salud sexual nos iba a servir como p@¢iuaciones a preservar la salud de las personas que
to de partida del trabajo. Decidimos adoptar los criteon atendidas. La garantia de que llevamos adelante
rios subjetivo (sentimientos y creencias del sujeto), 86ciones que preservan la salud es enmarcarlas en los
pareja (sentimientos y creencias de pareja), profeskogramas de educacion para la salud. Y entre estas
nal (conocimientos del profesional) y legal (rol de tiRcciones, logicamente, estan aquellas a desarrollar en
tores y jueces profesionales) (Lépez, 2002) para paPromocion de la salud sexual, aplicadas a cada usua-
der definir un marco criterial que tuviera en cuenté de forma individual y/o colectiva.
todos los aspectos que inciden en la promocion de @omprender el papel de la mediacion profesional y
salud sexual. asumir el objetivo de preservar la salud de todos los

Se constato la necesidad de conocer los posibles niguarios nos ayudara a desarrollar un marco criterial
cos tedricos y conceptuales que nos pudieran ayudalaptado a nuestra realidad, llevando a planteamien-
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tos técnicos adecuados que valoren temas comorlaacia vital. Por ello, se debe alentar la formacion,
practicas de riesgo, la asimetria en la relacion enparticipacion y conocimiento del marco criterial para
dos usuarios, el abuso sexual..., desembocando ereaitar conflictos entre profesionales y/o entre un pro-
ciones definidas, a nivel colectivo y a nivel individuakesional y la persona con discapacidad atendida, para
que prioricen la salud sobre cualquier otro factor. no emitir mensajes distintos y por tanto generar un

) marco de referencia Unico y adecuado, que dé apoyos
Los profesionales en la resolucién de conflictos tanto individuales como

Los distintos asesoramientos que fuimos recibiendolectivos.

nos hicieron ver que nuestro cometido iba mas alla dgyrg aspecto a tener en cuenta es que los programas
planteamientos sobre «educacion sexual». EI modgl® sajud sexual, afectividad, privacidad... deben estar
biografico-profesional y el ecol6gico nos hizo enteRyenirg del area genérica de Educacion para la salud,
der el hecho de vernos a nosotros (los profesionalg®),qo una mas de las que forman el plan de centro de
como proveedores de salud, gestores de apoyos Y [)}zeryicio. No debe tener un trato especial, sino que

diadores entre los distintas actores que inciden enJa . pe tender a integrar estos programas en el con-
vida de los usuarios que atendemos. Ello llevé a 0

nuestro trabajo adquiriera una riqueza distinta a la c{l{%to de programaciones establecidas (higiene perso-
J 9 9 éel, ocio, alimentacion...). Asi se realizara una valora-

inicialmente preveiamos. No era solo enfocarse al as;: . .
: cion de este aspecto del usuario como cualquier otro,
pecto del tratamiento de la salud sexual de las per

SO: .., C e . .
, . o%etlvandose en su programa individualizado, y rea-
nas que atendemos; era mucho mas. Este modelo nos

. , 1zan I imien m h n otr rogra-
hizo preguntarnos ¢como estamos tratando el tem %1% dNO el seguimie .todc?]? 0 S? ace ?t ot oe:jp o9 a.
la PRIVACIDAD de las personas que se encuentrgﬁas' 0 €S necesario airerenciar un sistema de segul-

atendidas en nuestras residencias? ¢ Y como tratafgEto especifico para esta area; hay que introducir,

la INTIMIDAD, como término global, no sélo enten-&"N los mecanismos de coordinacién y seguimiento de
los servicios, la evaluacién de la necesidad de

dida como intimidad sexual? > S 9 ¢
La aceptacion de la biografia del usuario es un grglr?;g:;j, intimidad y salud sexual de las personas

pecto fundamental para plantear criterios de privacidgtﬁ
intimidad y salud sexual. Obviamente los equipos tédJn punto de larga reflexion fue el relacionado con el
nicos de cada servicio deben valorar en su contextaialisis de las metodologias para implantar y formar/
en cada uno de los usuarios estos aspectos, persigufarmar a los usuarios sobre estos aspectos. Sujeto a
do acciones consensuadas en los dos ambitos. Lagm@Aiqueismos y a instrumentalizacion social, las me-
cesidades de privacidad de cualquier persona con @iiglologias son un tema a resolver en la dinamica resi-
capacidad intelectual pueden ser objetivadas comademcial. Con la ayuda de los profesionales que nos
hace en cualquier otra area, proporcionando apoyasesoraron, llegamos a una conclusion importante: la
para que se vean satisfechas. Y siguiendo el modiglstruccién profesional no debe comprometer perso-
biografico-profesional (Lopez, 2002), es muy necesaal ni socialmente; debe ser una instruccion técnica y
rio partir de un enfoque profesional para estableag$sde el conocimiento (Lopez, 2002). Con este prin-

criterios de privacidad, intimidad y salud sexual, bajgpio clave es como podemos discernir las técnicas a
el cual, olvidemos las propias actitudes y creencigglizar en cada situacion.

personales actuando como mediadores entre el usua-

rio, familia y entorno desde el conocimiento técnicoEl usuario

profesional; un modelo donde trabajemos con todas

estas instancias y conozcamos las limitaciones que ca@#lienes trabajamos en el dia a dia de un entorno re-
una nos da’ a fin de imp|ementar acciones técnié‘ﬁgenCia| sabemos lo que es el efecto de la «institucio-
eficaces, medibles y coherentes. Algo que parece [ﬁiizacién”: actividades diarias planificadas, horarios
sencillo de decir es complicado de llevar a la practiddgidos... que comportan la imposibilidad de decidir
las posturas personales de cada profesional en este fe@figonalmente sobre muchos aspectos de la vida del
llevan también su propia carga biografica, su expeesidente (menus, vestido, personas con quien com-
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partir el tiempo de trabajo, de ocio...). Es un tema & entorno
dificil solucion debido a la cantidad de factores que sy5 modelos ecolégico y el modelo biografico-pro-

conjugan (horarios de los profesionales, servicios Rgsjonal presentan el entorno como un elemento fun-
sicos (limpieza, cocina...), horario de actividades...)Jjgmental para introducir medidas y criterios. Formar

que se tienen que respetar para poder tener un fungifstormar a la familia, la aceptacion del marco criterial

namiento adecuado. Pero avanzando en nuestragg:ioqa |a institucion, realizar acciones concretas de
flexion, nos dimos cuenta que en el dia a dia de

sibilizacién social, realizar jornadas concretas... son

servicios se dan por sentado muchas cosas que, tr%%'ectos necesarios de acometer paralelamente a las

jadas y gylden0|adas, podrian permltlr.una determ'r%?éciones con profesionales y usuarios arriba resefa-
da flexibilidad en el entorno del usuario, y que le h

. ) . las. Son necesarias las actuaciones conjuntas en los
ciera tener “momentos propios”, esos en los que todos o

iy : res aspectos para que el proyecto o marco criterial
tenemos la sensacidn de ser nosotros quienes determi-

S{Jeda llevarse a cabo de manera segura y consensuadz
namos lo que queremos hacer en ese momento (atito-" _ _ _
determinacion). Ello podemos hacerlo realidad: no esOnviene recordar el instrumentalismo social que la
tan dificil que los usuarios de las residencias tenggfxualidad _d('3‘| discapacitado psiquico t|ene.. Emsten
su espacio de privacidad’ de tiempo y/o |ugar’ donﬂélChOS t0p|COS acerca de la sexualidad del d|ScapaC|'
puedan hacer lo que mas les apetezca, sin ser una 80, como ya hemos resefiado. Un documental
vidad institucionalizada, simplemente respetada, ctgievisivo reciente (“Almas con sexo”) denuncio esta
los mecanismos de atencién pertinentes. Y tampo@alidad; como las personas con discapacidad (fisica
es tan dificil que en entornos residenciales los prof este caso) no disfrutaban de una privacidad plena
sionales que atendemos a las personas con discapatdido al enfoque social vigente que se da al cuidado
dad, cambiemos una serie de rutinas e introduzcandeslas mismas. En el mismo se ponian como ejemplo
otras que respeten el derecho a la privacidad e intimistemas sociales diferentes (en este caso, el modelo
dad de los usuarios que atendemos (por ejemplo, Baeco) donde el enfoque era muy distinto, mas inte-
mar a la puerta de la habitacion del usuario para gfador socialmente y donde las personas con discapa-

trar...). Es, por ello, necesario que cada servicio valjdad tienen mayores oportunidades de autodetermi-
re, ala altura de cualquier otro programa, la privacidggdcién en sus acciones.

y la intimidad de las personas que atienden, a nivgbl\ niv
general y a nivel individual.

el comunitario, en la realidad de los discapaci-
tados psiquicos institucionalizados, queda mucho por
Por todo ello, definimos que el desarrollo de progrgzcer: aceptarlos como personas plenas, con inquietu-
maciones individuales y colectivas puede enmarcaigs sexuales como otros. Tal y como Félix Lépez de-
tanto en el area sanitaria como en la psic_:opedagég%de, no hay necesidad de ir por delante de lo acep-
De modo que puedan abordarse contenidos como o socialmente, sino de mediar con la comunidad

nocimiento del cuerpo, higiene sexual, prevencion Gra gue acepte que los discapacitados intelectuales

contagios, y también habilidades adaptadas a la pQ- . .
_,g y P . 8n personas sexuadas, y asi poder normalizar este
blacion de cada centro como comunicacion, pensa-

) y 2 a}specto del desarrollo integral de las personas con dis-
miento critico, resolucion de problemas, autocontrg . .
. . : . . (fa acidad como cualquier otro.
respeto, convivencia, actitudes hacia la sexualida
valores. Puesto que las personas con discapacidaq:\i

: > sultados
telectual reciben modelos totalmente erréneos para eI¢

desarrollo de estas habilidades (modelos televisivo&0n todo lo expuesto anteriormente, se ha realizado
modelos familiares desestructurados...), establecinssmarco criterial, en base al Documento de la OMS
que nuestro trabajo debia insistir en aspectos funddromocion de la salud sexual: Recomendaciones para
mentales como el respeto de la biografia del usuafid,accion” (Guatemala, 2000). Dicho documento ha
la aceptacion de la diversidad, tener como eje la tokédo presentado a familias, equipos técnicos y a la di-
rancia de unos a otros, el conocimiento y el trabajeccion de IVADIS, siendo validado. Recoge una se-
profesional. rie de objetivos generales, con sus acciones correspon-
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Figura 3. OBJETIVOS GENERALES MARCO CRITERIAL

1. Promowver la salud sexual incluyendo la elminacidn de barreras a la salud sexual

2. Proporcionar educacion sexual integral a |a poblacion atendida

3. Proporcionar formacién v apoyo a los profesionales como proveedores de salud

4. Desamollar y facilitar a la poblacion el acceso a servicios de prevencion integral de la salud

sexual

dientes, y que actualmente se esta implementandacanion y sistemas de apoyo. Madrid. Alianza Psicolo-
los servicios residenciales, viviendas tuteladas y oaia..

pacionales de IVADIS. (Ver figura 3). Bermejo, B.G y Verdugo, M.A. (1993). Un enfoque
comunitario para modificar la conducta sexual inade-
cuada en personas con discapaci&glo Cero. 24,
Cada objetivo presenta una serie de objetivos esp&Git9.

ficos, que han concretado un total de 26 acciones pg-4stan Tobefias, J y otros. (1994). Guia juridica para

sibles a desarrollar, de las cuales cada servicio deR@sonas con discapacidad psiquica. Fundacién Ande.
definir aquellas que quiere llevar a cabo dentro de @,qrid

programaciones propias. _ B Lopez Sanchez, F. (2002). Sexo y afecto en personas
Es pronto para poder realizar una evaluacion del gip, discapacidad. Madrid. Biblioteca Nueva.

vel de alcance los objetivos, pero las primeras aCtlPnstituto Valenciano de Atencion a los Discapacita-

nes (las relacionadas con el objetivo 1) se pueden 43s (2004). Privacidad, intimidad y salud sexual en
lorar ya como muy positivas, ya que inciden en u ’

mbio cultural en el tem os I 0 pl fersonas con discapacidad intelectual: Un enfoque
camblo cultural en etiema que nos fleva a coro plazfksge la institucion. IVADIS (Generalitat Valenciana)

N isiéramos finalizar sin referir al [ ra- L : .
pqu siera OS. allzar sin rete a. equ podet aOrganlzamon Panamericana de la Salud. Organiza-
bajo que ha realizado este marco criterial, en basg

i6h Mundial de la Salud. Asociacién Mundial de Sexo-
todos los conceptos y modelos expuestos. Estos AL

0- .
. 2 L ia (2000). Promocion de la salud sexual: Recomen-
fesionales son Concha Guillén (psicéloga Centro PR§g ( )

: . . aciones para la accion. Guatemala.
GA), Teofi Sanz (Trabajadora Social Centro PRAG P ) ) ,
y C.O. Marxalenes), Pilar Fontes (DUE ResidenciaaVe the chlldr_en (2001).Abu§o sexual |nfar_1t|I. Ma-
Manises), Juan Manuel Macias (Terapeuta Resid&lr'-al d.e formamorl para profesionales. Madrid. Save
cia La Humanitat), Estrella Porcar (Terapeuta Pi:jérde children Espana (Eds).

Tutelado), Pilar Rivas (Cuidadora Residencia PRAVerdugo, M.A. (2003). Andlisis de la definicion de
GA) y Milagros Lorente (Cuidadora Viviendadiscapacidad intelectual de la Asociacion Americana

Objetivos generales marco criterial

“Chirrin). sobre retraso mental de 20&2glo Cero. 34(1), 5-19.
_ Wehmeyer, M.L. (2001). Autodeterminacion: Una
Referencias vision de conjunto conceptual y analisis empiriie.

American Association on Mental Retardationglo Cero. 32(2), 5-15.
AAMR. (1997). Retraso mental. Definicion, clasifi-
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