GUION RESUMEN DEL TALLER
SOBRE SERVICIOSDE APOYO
E IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Juan J osﬁ LAcasTa
FEAPS

1. ESTRUCTURADEL TALLER

A) Exposicion introductoria sobre:

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

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

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

— Sugerencias para la eliminacion de obstécul os.

2. RESUMEN DE LA EXPOSICION INTRODUCTORIA

2.1. Derechos

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

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

2.2. Rasgosdefinitoriosde la situacion

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

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

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

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

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

a)

b)

c)

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

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

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

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

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

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

Las distintas posiciones morales, que en muchos casos con-

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

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

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

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

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

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

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

PROMUEVEN EL CRECIMIENTO
Y EL DESARROLLO

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

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

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

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

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

— Forman a los profesionales sobre la cuestion.

— En agunas ocasiones tratan € tema con los familiares.

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

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

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

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

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

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

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

— Laindefinicion de valores: «cada maestrillo tiene su referen-
te cultural y lo aplica». Cada profesional tiene unavision dis-
tinta de lo que son conductas inapropiadas.

113



— Lafaltade acuerdo entre los interesesde la persona, los inte-
reses de lafamiliay los intereses de los profesionales, o que
generainhibicién para que «no haya problemas»y dimision
en d papel que se hade jugar paramejorar lacalidad devida
en este aspecto.

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

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

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

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

— La construccion de un sistema de valores compartido.

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

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

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

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

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

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

— Lautilizacién de documentacion Gtil que oriente la actividad
profesional.

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