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PrOLOGO

Numerosas son las definiciones de autores y autoras que a lo largo del tiem-
po han tratado de buscar las palabras que describan qué es la paralisis cere-
bral. Diferentes enfoques que de una u otra manera han tratado de dar sig-
nificados a las plurales situaciones en las que vivimos inmersas las personas
con paralisis cerebral.

Diversos también han sido los modelos de intervencion que han marcado
los modos y maneras de actuar, los tratamientos, los especialistas, los pro-
gramas sobre los cuales priorizar las metas, las expectativas y con ello los
proyectos de vida de hombres y mujeres con paralisis cerebral. Lo que ha
quedado claro, con el paso del tiempo, es que todo el mundo se preocupa
por nuestro estado fisico, entendiendo este bienestar como lo referido a las
posturas, la espasticidad o a nuestra capacidad respiratoria, pero... (quién se
preocupa de nuestro estado emocional, de la importancia de nuestras rela-
ciones interpersonales, del sentirnos queridos y queridas, de la importancia
de aceptarnos tal y como somos o del placer del disfrute corporal? Pues bien,
uno de los aspectos importantes para sentirnos bien, aunque sea todavia
tabu, es el aspecto afectivo-sexual y con ello nuestra sexualidad.

Quiza de lo primero que habria que ocuparse es de nuestra imagen. Cuantas
veces hemos visto a personas adultas vestidas como nifios o nifias, incluso
nos hemos tenido que rebelar ante nuestro entorno cuando queriamos elegir
nuestra propia ropa o maquillarnos. Y pensaréis: «pues como todas las per-
sonas». Pero es mucho mas sencillo cuando tienes la suerte de haber tenido
una vida normalizada y has encontrado amigas o amigos que te han ayudado
en esto. Sin embargo, ;qué pasa con quienes no han tenido esa suerte?

Estos temas, que pocas veces se consideran, sobre la imagen o la estética, son
una manera de poder proyectar nuestra personalidad. Algo fundamental para
que el dia de mafiana podamos aceptarnos tal y como somos, querernos es el
primer paso para querer, y sobre todo, para eliminar inseguridades y miedos.

Qué decir de la excesiva sobreproteccion, que no nos deja crecer. Esa obse-
sion por parte del entorno, va de la mano de no poder decidir sobre nuestras
vidas y que la imagen que demos de cara a la sociedad, se centre mas en
lo que no podemos hacer, que en nuestras verdaderas capacidades. Se nos
olvida la importancia de aprender de los errores, del derecho a equivocarse
o incluso de la necesidad de tener problemas con los cuales afrontamos nue-

VoS retos que nos ilusionan.
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Por otro lado, ;Qué entendemos por sexualidad? ;Solamente lo vivido en pa-
reja? ;Principalmente lo que tiene que ver con ciertas conductas como el coito
o con los genitales? Teniendo en cuenta muchas de nuestras caracteristicas fi-
sicas, quiza sea mas complicado que satisfactorio; probablemente muchos de
nuestros intereses poco o nada tengan que ver con “esa idea de sexualidad”.
Mas bien podriamos pensar en buscar partes de nuestro cuerpo en las que
podamos sentir sensaciones placenteras. Por qué no pensar en los labios, el
cuello, las manos... de lo que se trata es de disfrutar. Pero si alguien quiere
y puede mantener otro tipo de interacciones intimas, existen productos de
apoyo o incluso si llegado el caso fuera necesario, la posibilidad de plantear-
nos los métodos anticonceptivos.

A pesar de lo que se piensa en general, las personas con paralisis cerebral no
somos ni angeles ni eternos nifios o nifias, por tanto, no podemos negar la
importancia de nuestra sexualidad. Debemos hablar de ello con naturalidad
y sin miedo. Si es algo que necesitamos, es mejor que tengamos informacion
de nuestras personas de referencia y no tener que buscarnos la vida a través
de internet, medios de comunicacién o quedarnos con lo que escuchemos en
la calle, que suele ser una vision muy limitada del tema y que probablemente
nos ofrezca como Unica respuesta: esto no es para ti.

Ademas no podemos olvidar la importancia de la formacién para aprendery
desaprender cosas sobre la sexualidad: solo conocemos una pequefia parte,
que es aquella que se disfruta a través de los genitales, que por otra parte es
la que mas miedo da a las familias. Por tanto, debemos formar también a las
familias para quitar miedos y angustias.

En cuanto a los apoyos, éstos deben ser tanto psicologicos como fisicos. Por
una parte ;cOmo me siento?, ;qué quiero y qué puedo hacer? Y por otra, si
necesito que me tumben en la cama al lado de mi pareja o que me ayuden a
masturbarme. Para ambas cosas debemos tener los apoyos y el acompafa-
miento de personas en las que confiemos y que a su vez también se sientan
comodas en ese proceso.

En definitiva, esta guia pretende no caer en los errores que durante afios nos
han acompafiado y han dificultado que la sexualidad fuera una prioridad en
nuestros proyectos vitales. Si desde edades tempranas se atienden, educan
y prestan los apoyos oportunos en la esfera afectivo-sexual, estaremos cons-
truyendo un mafana diferente para las personas con paralisis cerebral.

Un mafiana, un mundo donde estemos todos y todas en igualdad de oportu-
nidades. La sexualidad es un derecho, no es un lujo.
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DAR

PASOS
eN LA

DIRECTION

Dar pasos en \a diveccidon
adecvada dejando huella

En el ambito de la atencién al colecti-
vo de personas con paralisis cerebral,
muchos han sido los avances y los lo-
gros conseguidos en los Ultimos afos
gracias principalmente al papel del
movimiento asociativo de las entida-
des del sector.

Cuestiones que hablan de grandes
titulares como “Convencién de Dere-
chos”, “Calidad de Vida", "Autodeter-
minacién”, “Proyectos de Vida", “Au-
tonomia Personal”, “Accesibilidad”,
“Inclusién Social” ... los cuales hacen
referencia a todos los dmbitos de la
vida de las personas con paralisis ce-
rebral, y que incluyen, por supuesto,
lo relativo a la esfera afectivo-sexual.

Sin embargo, la realidad muestra que
no se atienden y priorizan de igual
manera todas estas dimensiones, y
que casi siempre lo relativo al ambito
afectivo-sexual, y con ello la sexuali-
dad, se ignoray olvida.

#ASPACE

PARALISIS CEREBRAL

Confederacion

Desde Confederacidn
ASPACE

Atender, educar y prestar apoyos a la
sexualidad de las personas con para-
lisis cerebral es una responsabilidad
compartida, pues son muchas las
maneras desde las cuales se puede
contribuir, tanto desde el &mbito pro-
fesional (personal de apoyo, personal
técnico, voluntariado...), como desde
el familiar (padres, madres, herma-
nos y hermanas...), el institucional
(organismos, administraciones, enti-
dades del sector...) o desde cualquier
otro ambito de la sociedad.

Sin olvidar que el principal papel les
corresponde a las propias personas
con paralisis cerebral, que deben ser
las protagonistas de su propia histo-
ria y proyecto de vida.



A quién se divige esta ouvia?

Este documento se dirige a todas las
personas que de un modo u otro par-
ticipan, intervienen y/o son parte del
proyecto vital de las personas con pa-
ralisis cerebral:

¢ Las propias personas con paralisis
cerebral.

+ Familiares de nifios, nifias, adoles-
centes, jévenes y personas adultas
con paralisis cerebral.

+ Equipos profesionales (personal
técnico, personal de apoyo...) y vo-
luntariado del &mbito.

+ Equipos directivos y gerencia de
las entidades

« Ambito institucional y sociedad en
general.

Finalidad. Pretrensiones

No mirar para otro lado. Ese ha sido
el objetivo con la elaboracién de la
presente Guia, que surge de la de-
teccién de necesidades sobre cémo
abordar lo afectivo-sexual-emocional
con el colectivo de personas con pa-
ralisis cerebral, y su entorno préximo.

Pretende ser un primer acercamiento
a la realidad vivida, analizada desde
diferentes puntos de vista; teniendo
en cuenta a los y las protagonistas:
nifios, nifias, adolescentes, jovenes y
personas adultas -hombres y muje-
res con paralisis cerebral; y contando
con todos los agentes que giran en
torno a sus proyectos de vida (fami-
liares, profesionales, voluntariado,
instituciones y entidades del ambito,
asi como resto de la sociedad). To-
dos y todas hacemos falta. Y todos
y todas hemos de aprender a “mirar
de frente”.

Quiere ser un documento vivo y
abierto. Adaptable a las circuns-
tancias cambiantes de los distintos
centros, instituciones y servicios
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de apoyo del entorno préximo de
las personas con paralisis cerebral
y otras discapacidades con grandes
necesidades de apoyo. Con toda se-
guridad en un futuro sera necesario
seguir analizando nuevas realidades
y con ello habra que incorporar nue-
vas situaciones de mejora.

La Guia representa el resultado del
trabajo desarrollado por un equipo
compuesto por personas con parali-
sis cerebral, asi como por un equipo
profesional multidisciplinar de las
entidades pertenecientes a Confede-
racién ASPACE, con el asesoramiento
técnico del equipo de profesionales
de la Asociacién Estatal Sexualidad y
Discapacidad.

Con este manual, se pretende fomen-
tar un cambio en la mirada social
hacia la sexualidad y la afectividad
de las personas con paralisis cere-
bral, tratando de huir de los estereo-
tipos, falsas creencias y resolviendo
las dudas que habitualmente pueden
surgir en este ambito.

Se pretenden aportar claves y orien-
taciones que ayuden a que profesio-
nales, voluntariado, familiares de las
personas con paralisis cerebral, asi
como al resto de la sociedad, a ca-
minar en la misma direccién, acom-
pafiando a las personas con paralisis
cerebral en sus proyectos de vida,

haciéndolo de forma coordinada y
junto con el resto de agentes implica-
dos del entorno préoximo.

Nuestro deseo es que esta Guia re-
sulte un instrumento Util y eficaz, una
herramienta desde la cual aportar
criterios y orientaciones que caminen
hacia un objetivo comun: mejorar la
calidad en la atencién, educacién y
prestacion de apoyos a la sexualidad
de nifos, nifias, adolescentes, jéve-
nes y personas adultas -hombres y
mujeres- con pardlisis cerebral.
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La sexualidad forma parte de la vida de todas las personas. Por supuesto,
también de la vida de las personas con paralisis cerebral sea cual sea su edad,
sexo, género, momento y causa de aparicidén de su discapacidad, su grado de
autonomia o sus necesidades de apoyo e implicaciones (fisicas, cognitivo-in-
telectuales, sensoriales...). Todas las personas son TODAS.

Esto incluye a toda la pluralidad de personas’ con sus correspondientes di-

versidades de “vivencias”, “expresiones”, demandas o necesidades, y, en cada
caso, con su Unica y absoluta peculiaridad.

La sexualidad no es algo negociable, no es algo que se pueda elegir. Esté
presente desde el nacimiento de la persona y le acompafia a lo largo de
toda su vida.

Al igual que con el resto de personas, la sexualidad de las personas con pa-
ralisis cerebral puede y debe atenderse y educarse, con independencia de
la edad de la persona (nifios, nifias, adolescentes, jovenes, personas adultas
y personas mayores con paralisis cerebral), o las circunstancias cambiantes
que les acomparien en el proceso y evolucion de su historia vital. Siempre hay
cosas que se pueden hacer para mejorar situaciones.

Tres consideyaciones

No se debe generalizar. La paralisis cerebral no
siempre es igual, ni tampoco lo son todos los hombres o todas las muje-
res con pardlisis cerebral. Tampoco lo son las distintas circunstancias que
rodean a cada persona y cada momento evolutivo. No es lo mismo las
“expresiones” o “vivencias” durante la infancia, que aquellas que se mani-
fiesten en la edad adulta. Tampoco es igual si la persona precisa de mayor
o menor necesidad y frecuencia de apoyos, si muestra muchos o pocos
intereses por el tema de la sexualidad, ...

Todas las personas,
por el hecho de ser hombres y mujeres, “tienen” sexualidad desde su na-
cimiento (incluso antes), y les acompanfa a lo largo de toda su vida, hasta
su muerte. Sin embargo, no todas las personas deciden tener relaciones
sexuales. Con las personas con paralisis cerebral sucede lo mismo, todas
tienen sexualidad, aunque quiza no todas tengan relaciones sexuales
en su vida. Tampoco es una buena idea considerar que las relaciones se-
xuales son Unicamente los coitos. O, acaso, ;no deberia de tener la consi-
deracion de relacidn sexual los besos o las caricias compartidas?

1 (sin discriminacion por motivos de: raza, etnia, edad, sexo, orientacion del deseo, identidad
sexual, religién o creencias...)



3.En educacién sexual también se ha de educar igual a mujeres que a
hombres. Que el sexo, ser hombre o ser mujer, no suponga en ningin
caso una dificultad afiadida. A hombres y mujeres se les puede contar las
mismas cosas, ambos sexos necesitan de la misma intimidad y de la mis-
ma consideracién. Todos y todas necesitan desarrollo personal y desarro-
llo social. La educacion, por tanto, ya sea desde las familias o desde las
instituciones (educativas, sanitarias, sociales, ...), debe evitar discriminar
por cuestién de sexo o de género, ofreciendo a unos y a otras las mismas

posibilidades. Sin duda la perspectiva de género debe ser algo a conside- 13
rar en nuestras intervenciones.

2.2. €L MARCO DEL HEGHD SEXVAL HUMAND

Todas las sexualidades son igualmente importantes, con paralisis cerebral o
sin ella, a todas las edades, con cada uno de los posibles matices respecto de
la identidad o la orientacion del deseo, con sus peculiares maneras de expre-
sar la erdtica, etc. Todas estan incluidas en el hecho sexual humano.

Es decir, la sexualidad de las personas con paralisis cerebral, al igual que las
del resto, se compone de un triple referente: las estructuras (todo lo referido
a la anatomia y fisiologia), las vivencias (la identidad y la orientacion del de-
seo), y la expresion erética (los deseos, las fantasias y las conductas).

eshructuras

Las personas se construyen como hombres o como mujeres en un pro-
ceso al que se le llama “sexuacién”. Una idea fundamental que esta en la
base de todo es que hay muchas formas de construirse como hombre, y
muchas de construirse como mujer.

Cada uno de los sexos esta repleto de posibilidades. Incluso, en ocasiones,
éstas transitan por el terreno de la intersexualidad, compartiendo por tan-
to caracteristicas genéticas y fenotipicas propias de varén y de mujer, en
grado variable y que no siempre encajan con lo que tipicamente se consi-
dera masculino o femenino.

En definitiva, la diversidad es un hecho. No existen, por consiguiente, un
Unico modelo de cdmo han de ser los hombres, o las mujeres, cada hom-
bre y cada mujer seran dnicos, Unicas y peculiares en como son sus cuer-
posy en cdmo son sus genitales, en su respuesta sexual, en sus zonas ero-
genas, en los sentidos, en la altura, en la menstruacion, en la eyaculacion,
en los pechos, en las manos, en sus orgasmos, en la distribucién del vello
corporal y facial, en la lubricacién, en la musculatura, etc.
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Las personas con paralisis cerebral también tienen su peculiar mane-
ra de construirse como hombres o mujeres con un proceso continuo y
que afecta no solo a sus genitales, sino a todo su cuerpo y las estructuras
que lo componen. La Unica diferencia es que alguna de estas estructuras
puede haberse visto alterada por la presencia de la paralisis cerebral. Por
ejemplo, su respuesta sexual se mantiene en patrones similares al resto
de la poblacion, sin embargo, la farmacologia, o la espasticidad que acom-
pafian en muchos casos a su discapacidad puede influir y alterar el como
se manifiesta o controla esa respuesta.

Vivencias

Nos “vivimos” como hombres, nos “vivimos” como mujeres. Lo que define
la identidad sexual no esta en los genitales, sino en el cerebro. Si alguien
tiene identidad sexual de hombre o de mujer sera porque asi se vive y se
siente y no por el hecho de tener pene o vulva. Sucede sin embargo que la
sociedad suele asignar el sexo Unicamente en funcion de estos genitales.
Ademas, a través de los medios de comunicacién u otros agentes sociales,
ofrece unos determinados modelos de como han de ser y comportarse los
hombres o cdmo han de ser y comportarse las mujeres: los estereotipos.

Las personas con paralisis cerebral no son ajenas a estas expectativas, por
lo que en funcion de si los modelos que se les ofrece o que perciben son
mas o menos exigentes o inclusivos, se facilitara que vivan su identidad
de un modo mas o menos satisfactorio o con frustracién. No es lo mismo
sentirse fuera que dentro de los modelos y/o las expectativas sociales.

Respecto a la orientacién del deseo, el sentido comun nos dice que en-
tre las personas con pardlisis cerebral debe haber el mismo porcentaje
de homosexuales, heterosexuales, bisexuales y asexuales. Por lo tanto, se
deberia evitar trabajar y tratar a todas las personas con pardlisis cerebral
Unicamente desde la perspectiva de heterosexualidad. Por consiguiente,
se ha de ofrecer un marco para que todas las orientaciones del deseo
se vean reconocidas por igual, tengan su espacio y puedan expresarse
libremente.

expresion erética

Cada persona tendra su propia eroética, como también tenia sus propias
peculiaridades en los demas registros. Entran en juego muchos factores
como las estructuras y las vivencias, pero también factores culturales, va-
lores, creencias, sentimientos, emociones, miedos... Es decir, que habra
tantas posibilidades como personas.



La erdtica se expresa con los deseos y también a través de fantasias y con-
ductas. Los deseos pueden ser muy variados, como querer tener muchas
relaciones eréticas y de muy diverso tipo, o tener siempre la misma rela-
ciény con la misma persona, masturbase en intimidad o incluso no desear
nada. En todos los casos, se esta hablando de la misma legitimidad.

El campo de las conductas vuelve a mostrarse igual de amplio y plural
que el resto de apartados. Las limitaciones propias de la paralisis cerebral
pueden suponer un obstaculo aparente, sin embargo, las dificultades para
alguna practica o manifestaciéon erética no significan, en absoluto, estar
limitado o limitada. La parte no debe confundirse con el todo. La erotica
no se reduce al coito heterosexual.

De todos modos, las verdaderas dificultades para muchas personas
con paralisis cerebral se derivan de otros aspectos como, por ejemplo, la
falta de intimidad, la infantilizacién, las pocas posibilidades para relacio-
narse con iguales y establecer nuevas relaciones interpersonales significa-
tivas, o las derivadas de la falta de apoyos adecuados para el acompafia-
miento erotico.

2.3. OBJIETIVOS DE LAS INTERVENCGIONES

Los objetivos de atender, educar y prestar apoyos a la sexualidad de las per-
sonas con paralisis cerebral van a ser siempre los mismos. Mismos objetivos
desde la infancia a la edad adulta o para personas mayores, para personas
con o sin pareja y con muchas o pocas inquietudes de expresién erotica, ob-
jetivos compatibles con todas las orientaciones del deseo y con todo tipo de
creencias. Los mismos objetivos, como no podria ser de otra manera, que
para todas las personas.

Gonocevse

Un objetivo deseable sobre el que nadie tiene dudas es el de “conocer el
mundo que nos rodea tanto como sea posible”. Pues bien, en el mundo
que rodea a las personas con paralisis cerebral hay calles y vehiculos con
sus normas de circulacién, animales y plantas con sus ecosistemas, can-
ciones populares... pero ademas de estos diferentes temas en los cuales
ponemos empefio para que aprendan; también hay genitales y cuerpos,
besos y caricias, cuerpos embarazados y bebés, parejas homosexuales...
muchas cosas que se deberian conocer para poder entender y manejarse
en la sociedad actual.
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Conocerse es conocer también las diferencias. Es aprender que se es una
persona Unica e irrepetible como hombre o como mujer, que no puede ha-
ber dos personas iguales y que nadie deberia considerarse mejor o peor.
Las personas con paralisis cerebral también necesitan conocerse y cono-
cer a los demas. Mas aun cuando los modelos que se ofrecen desde los
medios de comunicacion e, incluso, desde los libros de texto, son los de
personas sin discapacidad con los que a veces resulta dificil identificarse
desde una silla de ruedas, por ejemplo.

En los casos en los que las limitaciones cognitivas ponen las cosas mas
dificiles se mantiene el objetivo, utilizando para ello materiales y recursos
adaptados (simuladores, modelos anatémicos...). Naturalmente procuran-
do que aprendan tanto como sea posible, justo igual que se hace con el
resto de contenidos de ensefianza-aprendizaje.

Aceptarse

Todas las personas, de un modo u otro, se viven como hombres, mujeres
0 no binarios y el objetivo es que todas acaben sintiéndose a gusto como
tales. Contentos y contentas de cdmo son, y percibiendo que se les quiere
y se les valora. Con la orientacion del deseo y la identidad sexual sucede
algo parecido. Todas las personas deberian aceptar y estar contentas con
su orientacion del deseo y su identidad sexual o de género, asumiendo
toda la pluralidad existente y que, en buena medida, se refleja en el colec-
tivo LGTBIQ+?.

El primer paso para aceptarse es sentirse una persona querida, con la se-
guridad y el apoyo de la familia o de quienes hagan ese papel. El segundo
paso serd sentirse parte del plural de las sexualidades, ni superior, ni infe-
rior del resto. Por supuesto: el reto es grande.

Satisfaccion

La satisfaccion no se logra con la mera realizacion de una determina-
da practica erética, ya sea masturbaciéon o un coito con la pareja, o con
acompafiamiento erotico. Se consigue si esa practica se acompafia de las
circunstancias adecuadas y se realiza en determinados contextos, lo que
significa que cada persona con paralisis cerebral tendra que ser coherente
con sus deseos y encontrar las circunstancias y condiciones mas favorece-
doras para satisfacerlos.

LGTBIQ+ (Lesbiana, Gay, Transexual, Transgénero, Travesti, Bisexual, Intersexual y Queer, +
cualquier otra identidad que se quede en el medio de todas ellas o en ninguna parte).



Como es logico, en muchos casos, para que pueda encontrar esas circuns-
tancias y condiciones sera necesario facilitar o prestar apoyos. Aunque el
protagonismo siempre deber recaer en la persona con paralisis cerebral,
que debe transitar por el camino de los deseos y no por el de las obliga-
ciones. En los casos donde se vean implicadas varias personas, todo lo
anterior siempre debe contemplarse en el marco del respeto mutuo.

Los objetivos propuestos son ambiciosos e inclusivos, por lo que valen para
todas las personas y todas las etapas evolutivas. Ademas, se puede contribuir
a ellos desde los distintos &mbitos profesionales o familiares sin necesidad de
solaparse, cada uno desde su papel y sus posibilidades. Siempre combinando
intereses, capacidades y necesidades.

Es importante recordar que, entre las necesidades, ademas de la de aumen-
tar conocimientos, muchas personas con paralisis cerebral presentan con fre-
cuencia otras como necesidad de seguridad y estima, necesidad de una red
social de apoyo y necesidad de contacto e intimidad.

En las personas con paralisis cerebral es mas frecuente que aparezcan la so-
ledad emocional, la soledad relacional o la soledad sensitiva. Mas frecuentes
aun cuanto mayor sean las limitaciones (sensoriales, en la comunicacién, en
los aprendizajes, en la movilidad, en las habilidades para los autocuidados, la
vida independiente o las relaciones personales) y la falta de apoyos.

Por eso, aunque es cierto que en todos los casos los objetivos son los mis-
mos, conocerse, aceptarse y expresar la erdtica con satisfaccion, es también
necesario poner en evidencia que, en la mayoria de los casos de personas
con paralisis cerebral, es mucho mas complicado porque se arranca de un
punto de partida con mas dificultades. Esto exige poner mas empefio y ade-
cuar las estrategias a la realidad de las personas con paralisis cerebral con
quienes se trabaja.

Planteamientos, modelos y principios rectores desde los cuales se contex-
tualiza y se justifica la importancia de no descuidar el abordaje en sexualidad
en los proyectos de vida de las personas con paralisis cerebral.

Como ya se ha citado, la sexualidad forma parte de todo ser humano y para
su pleno desarrollo es preciso satisfacer ciertas necesidades basicas como el
deseo de contacto, intimidad, expresién emocional, placer, ternuray amor.



Lo que significa que la sexualidad también se construye a través de la inte-
raccion entre el individuo y las estructuras sociales, y que su pleno desarro-
llo es esencial tanto para el bienestar individual, como para el interpersonal
y social.

Por ello, se puede afirmar que Sexualidad y Salud? estan intimamente ligadas
a Calidad de Vida. De hecho, en lo que respecta a la sexualidad, si se atiende,
se educa y se prestan los apoyos necesarios, se contribuye a fortalecer las
ocho Dimensiones de la Calidad de Vida“. (Bienestar emocional, Relaciones
interpersonales, Desarrollo personal, Bienestar fisico, Autodeterminacién, In-
clusién social, Derechos y Bienestar econémico).

La calidad de vida, tiene que ver con aspectos comunes a todas las personas
pero también con los asuntos que las personas consideran importantes para
su bienestar personal. Estos asuntos comunes y personales, tienen que ser
coherentes con los Derechos Humanos, es decir, calidad de vida y derechos
han de ir de la mano. No puede haber calidad de vida sin derechos, por eso
tampoco vale que haya derechos y poca calidad de vida.

Hablar de derechos, nos lleva a hablar de Derechos Sexuales y Derechos
Reproductivos®.

Los derechos sexuales hacen referencia a las diversas formas de vivir la se-
xualidad, y de expresarla, del establecimiento de relaciones sin violencia, de
respeto mutuo y equidad entre hombres y mujeres, libres de discriminacion
y riesgo. Asi como los derechos reproductivos son aquellos que buscan pro-
teger la libertad y autonomia de todas las personas para decidir con respon-
sabilidad si tener hijos o no, cuantos, en qué momento y con quién, y dan la
capacidad a todas las personas de decidir y determinar su vida reproductiva.
Partiendo de esa universalidad, han de ser reconocidos, promovidos, respe-
tados y defendidos por todas las sociedades con todos sus medios, y deben
alcanzar a todas las personas, por supuesto también a las personas con pa-
ralisis cerebral.

3 OMS - Organizacién Mundial de la Salud (1948).

4 MODELO DE CALIDAD DE VIDA. Dimensiones e indicadores de calidad de vida (Schalock y Ver-
dugo, 2002/2003). Ampliar informacién a través del ANEXO 1.

5 DERECHOS SEXUALES y DERECHOS REPRODUCTIVOS. Ampliar informacién a través del ANEXO 2
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REALIDADES VIVIDAS B

ORIENTACGIONES Y RECOMENDAGIONES

ASPACE: sexualidad y afechividad
en personas con paralisis cevebral




| Mds tiempo dedicado a
los cuidados personales,
potenciardn mi autonomia.

Me ayudas cuando te pones
en mi lugar y me concedes
tiempo para que pueda
realizar el aseo, el vestido...
a mi ritmo.

Dedicar esos tiempos...es
invertir en mi autonomia.

Siento que mi cuerpo y mi desnudez
son importantes cuando me sujetas
la toalla, cuando cierras la puerta,
cuando evitas que haya mds personas
mirandome de las necesarias.

Agradezco tu consideracién cuando
actuas conmigo como te gustaria que
te tratasen a ti.




Me gusta cuando me preguntas y me consideras.
Cuando en el Plan de Cuidados te tomas tu tiempo
para consultarme la manera en que me gustan que se
presten los apoyos.

Que las cosas se hayan realizado de una determinada
manera durante afios, no es motivo para no poder
\cambiar/as ¥ mejorar situaciones.

Necesito aprender quiénes son las personas que si 0 no
pueden acceder a mi cuerpo desnudo.

Con ello me estards ensefiando a diferenciar quiénes son
el entorno seguro y quiénes el no seguro.

Si cualquiera puede acceder a mi cuerpo desnudo, me
resultard muy complicado identificar situaciones de riesgo.

ASPACE: sexualidad \ afectividad
en personas con paralisis cevebyal



RETLEXIONES SOBRE
LA PRACTICA PROFTESIONAL
Cueypo,

deshuded, Sise compara el nUmero de personas que acceden “al
pudor e cuerpo desnudo” de una persona con paralisis cerebral,
intimidad. frente a las que acceden al de otras personas, se ob-

servara facilmente que es mucho mayor. Y, mas aun,

a medida que aumente las necesidades de apoyo. Es

un hecho que, con frecuencia, son muchas las personas
que acaban prestando dichos apoyos, lo cual no resulta facilmen-
te compatible con el respeto a la intimidad y presenta el riesgo de
generar rutinas poco personalizadas, poco ajustadas por otro lado
a las necesidades de intimidad y de privacidad. Se debe tener muy
presente la necesidad de respetar el derecho a la intimidad de las
personas con paralisis cerebral al prestarles apoyos en los progra-
mas de higiene, vestido y cuidados sanitarios.

Por supuesto, si hay necesidad de prestar apoyos, habra que hacer-
lo, pero siempre considerando que deberan estar presentes sélo
las personas imprescindibles, las que realmente hagan falta. Por
lo que en ocasiones sera necesario modificar ciertas normas o cos-
tumbres de manera que se propicie la atencién a la persona en la
maxima intimidad.

Es importante que profesionales y familiares actien ante su
cuerpo desnudo del mismo modo a cémo lo harian frente al de
otra persona sin discapacidad.

Las personas con paralisis cerebral deben aprender que su cuer-
po les pertenece, asi como que a su cuerpo desnudo sélo accede
quien es preciso por motivos concretos y justificados, y solo en
determinadas circunstancias.

Se debe sensibilizar a toda la ciudadania sobre los derechos
y deberes que implican el respecto a la privacidad, intimidad
y confidencialidad en la atencion a personas con paralisis
cerebral.




Incorporar en la practica diaria ciertas normas de convivencia que re-
gulen el buen funcionamiento interno de la entidad -compromiso ins-
titucional- priorizando en ello, el velar y garantizar el uso y disfrute
de la intimidad y la privacidad de las personas con paralisis cerebral.

+ En los programas de autocuidado, aseo personal, vestido... escenarios
donde las personas con paralisis cerebral puedan mostrar sus cuerpos
desnudos, procuraremos que estén presentes Unicamente aquellos
o aquellas profesionales que sean estrictamente necesarios y du-
rante el tiempo preciso.

*

El o la profesional facilitara los medios y apoyos necesarios que ga-
ranticen que la persona con paralisis cerebral pueda disfrutar de los
momentos que se requieran de intimidad y privacidad.

+ En aquellos casos de personas con paralisis cerebral con grandes ne-
cesidades de apoyo, es importante incorporar en la practica diaria
mensajes que faciliten a las personas el que interioricen el valor de
la desnudez de su cuerpo. Su cuerpo les pertenece y a ese cuerpo
desnudo tendran acceso determinadas personas (entorno cercano de
seguridad), en momentos muy concretos.

« Serd por tanto imprescindible establecer QUIENES son las figuras se-
guras y de confianza de cada persona (padre, madre y hermanos o
hermanas; profesionales de referencia; personal sanitario...), asi como
el DONDE, los espacios adecuados para que la persona muestre su
cuerpo desnudo. (Ej. Identificacién de espacios con pictogramas que
faciliten la adquisicién de aprendizajes).

¢ Cuando se produzca la incorporacion de nuevas personas a los centros
(alumnado en practicas, profesionales de nueva contrataciéon o susti-
tuciones,...), se procurara que los primeros contactos con las personas
con paralisis cerebral sean en contextos normalizados y publicos, evi-
tando que dichos accesos sean en espacios donde se tenga acceso di-
recto e inmediato al cuerpo desnudo de las personas.



.2. LIMITES Y ESPACIOS:
Limites \ espacios: CORPORALES Y PERSONALES

covpoyales y
persona\es

il o o R

Para mi es importante y necesario
g gue me ayudes a diferenciar el rol
¥ que juegas en mi vida.

* Evita confundirme generando
falsas expectativas.

Agradezco cuando me pones
limites y me explicas los motivos.

R e SR
Agradezco cuando no invades mi espacio personal.

No a todos ni a todas nos gustan las muestras |
excesivamente efusivas. Tampoco nos gusta que
estén besdndonos a todas horas.

Antes de acceder a mis espacios personales, me
gusta que me preguntes.

e



No siempre mis opiniones,
mis intereses, mis
preferencias, mis creencias o
mis motivaciones tienen por
qué coincidir con las tuyas.

Cuando no me juzgas, o
tratas de convencerme de que

kilschall® tus ideas son mejores que las
mias, me estds considerando
y teniendo en cuenta.

En algunos casos puedo necesitar que me
recuerdes cudles son tus limites corporales.

No siempre en mi desarrollo me han
recordado que debo comportarme acorde a
la edad que tengo.

Quizds muchas veces me han reforzado
ciertos comportamientos infantiles que no
me han facilitado crecer en mis relaciones
interpersonales.

Aprender a comportarme acorde a mi edad,
facilita socializacién.




RETLEXIONES SOBRE LA PRAGTICH
Limites y espacios:

covpovales y

personales A lo largo del desarrollo, todas las personas van
estableciendo relaciones interpersonales con las
personas de su entorno. Dichas relaciones deben
establecerse acorde a unos criterios o normas so-
ciales que faciliten la vida en sociedad. Se hace
necesario marcar limites y cambiar las reglas y
normas sociales.

* Crecer con ellos y con ellas. Es frecuente que a algunas personas
con paralisis cerebral, se les siga permitiendo relacionarse con
permisos o licencias sociales que no son propias de su edad. Con-
ductas que, ademas, con el paso de los afios cada vez seran mas
inapropiadas. No hay que olvidar que los hombres y las mujeres
con paralisis cerebral crecen y que si se es excesivamente permi-
sivo o permisiva durante la infancia, después sera mas dificil re-
conducir o modificar patrones de comportamientos aprendidos.
Crecer con ellos y con ellas significa tratar de que aprendan
también limites en los contactos corporales, como relacionarse
con personas conocidas, amigos o amigas, familiares, profesiona-
les 0 amigos y amigas intimos o intimas.

Otro aspecto a trabajar y tener en cuenta sera el espacio perso-
nal, entendido como la distancia que cada persona mantiene al
relacionarse con otros sujetos y que le permite interactuar con su
entorno de una manera comoda y adecuada a las circunstancias.

En definitiva, la distancia personal constituye un medio para re-
gular el grado de privacidad deseada en una interaccion deter-
minada. No obstante, cabe destacar que dicha distancia no es
el Unico medio para regular la privacidad, ya que también se
utilizan otras formas de conducta no verbal, tales como la mira-
day la sonrisa.

La importancia del rol profesional. Se debe mantener con las
personas con paralisis cerebral una relacién interpersonal de tipo
profesional, sabiendo en todo momento el rol que corresponde
para evitar que se puedan convertir en relaciones de excesiva
dependencia y exclusividad. Por ejemplo los y las profesionales
no deben aceptar que se las equipare al padre, madre, parejas,
novio o novias etc. Evitar confundir a las personas, generandoles
falsas expectativas con relacidn al rol que se juega en sus vidas.




+ En la gestion de los afectos en las relaciones interpersonales pro-
fesional-persona con paralisis cerebral, se tratara de graduar y
controlar formas y expresiones afectivas y emocionales, evi-
tando la expresion exagerada y desproporcionada de las mis-
mas. Procurando que sean igualitarias para todos -en términos
de igualdad en el reparto de afectos-, y siempre acorde a la edad
de las personas. Evitar el desenvolverse con ellos y ellas de forma
infantilizada.

+ Desde el rol profesional se debe evitar opinar, decidir y, sobre
todo, juzgar. La falta de herramientas para resolver conflictos no
debe ser un argumento para perseverar en el error, al contario
debe ser lo que motive tratar de cambiar y mejorar.

ORIENTACIONES Y RECOMENDACIONES

EN LAS INSTITUCIONES Y CUANDO LOS APOYOS SE PRESTAN EN EL
ENTORNO FAMILIAR

Se tratara de actuar con las personas con paralisis cerebral a través de
patrones de comportamiento lo mas normalizados e inclusivos posi-
bles (conductas enmarcadas en un ajuste social), se hace para ello ne-
cesario marcar limites en los contactos corporales. Las personas con
paradlisis cerebral deben aprender a identificar y hacer respetar sus
propios limites corporales, asi como reconocer los limites corporales
del resto de personas, respetarlos y no invadirlos ni transgredirlos.

+ Establecer limites corporales, y normas de interaccion claras, evitando
el permitirles la trasgresién de limites corporales inadecuados (acce-
sos corporales a través de roces, pellizcos, caricias... en zonas inade-
cuadas). Siempre con un mensaje directo, unificado y explicando los
motivos de lo inadecuado o molesto de la conducta. Ejemplo: “No me
gusta que... me molesta que,...". Tratar de unificar también criterios en
los accesos inadecuados que pudieran estar desarrollandose con otros
companieros del centro. Cuanta mayor sea la limitacion en el funciona-
miento cognitivo mas clara y concreta debe ser la pauta.

+ Se debe procurar ser sumamente cuidadoso en el trato “corporal”,
“gestual” y “verbal”, para evitar malas interpretaciones.

* En los casos de paralisis cerebral con limitaciones importantes en la mo-
vilidad, se debera conceder legitimidad a este aspecto en el plan de cui-
dados a la persona. Respetando la exigencia de las personas con parali-
sis cerebral para disponer de un espacio personal, evitando con ello la
molesta sensacién de tension social que acompafia a muchas personas.

ASPACE: sexualidad \ afectividad
en personas con payalisis ceveloyal



3.3. TIEMPOS Y ESPACIOS
PARA LA INTIMIDAD

Tiempos y
espacios

para la
irbimidad

Me haces sentir importante cuando llamas a la puerta
antes de entrar en mi habitacion.

Cuando entiendes que necesito mis espacios y mis
momentos para estar a solas. No siempre es buena idea
el que trates de rodearme de gente.

El estar a solas es algo que me gusta y me viene bien en

vni dia a dia.




il

El identificar los momentos y los espacios para la
intimidad, facilitard el que todas las personas los
reconozcan, los respeten y no los invadan.

El que no te demande intimidad, no quiere decir que
no la necesite.

Todas las personas agradecen el poder disponer de
intimidad.

Tan importante es nuestra
seguridad, como debiera
de considerarse nuestra
intimidad.

Si priorizas excesivamente
mi seguridad, sin darte
cuenta estards invadiendo
mi intimidad.

Si supiera encontrar la manera
para explicarte lo importante que
son los “momentos para mi” a lo
largo del dia...

Se da valor a nuestras vidas,

cuando se considera en las rutinas
diarias, tiempos y momentos para
nuestra intimidad.

Ayddame a encontrar la manera
de disponer de “momentos para
mi” a lo largo del dia.




REFLEXIONES SOBRE LA PRAGTIOA
Tiempos y

espacios

Ausencia de intimidad. La intimidad diferencia

pava la entre el dmbito publico y el privado, es im-

irHimidad. portante para crecer, para aprender que cada

persona es distinta del resto de personas, que

puede ser duefia de un espacio y de un tiempo,

0 que puede estar solo o sola. Es necesaria para

poder reir, llorar, hacer sin ser visto y sin tener

que dar explicaciones. La intimidad es clave

para ser protagonista del tiempo, para poder estar como te ape-

tezca estar, en lo intimo se alojan sentimientos, creencias, forma

de pensar, informaciones sobre la salud y otras cuestiones per-

sonales, el cuerpo, la sexualidad, las relaciones interpersonales
significativas, etc.

Por supuesto la intimidad ha de tener sus limites y debe ser com-
patible con la seguridad y la proteccion. Ademas, seglin cada caso,
la edad y las necesidades de apoyo, la palabra intimidad puede
gue tenga un significado mas o menos amplio. En cualquier caso,
es importante tener en cuenta que es necesaria incluso cuando
no se reclama. Sin embargo, las personas con paralisis cerebral se
encuentran con serias dificultades para acceder a un tiempo y un
espacio de absoluta privacidad, debido a que, en su vida, se hace
prevalecer la necesidad de proteccidn, de prevencidn de riesgos
y de control. Es necesario hacer compatible la proteccién y la inti-
midad, ambas cosas son necesarias.




+ En lo relativo a temas organizativos de la entidad, se procurara
priorizar y no olvidar criterios que garanticen el acceso y el
disfrute en términos de intimidad y privacidad de las personas con
paralisis cerebral.

+ Se deben proporcionar los espacios y los tiempos adecuados para el
disfrute personal (espacios personales intimos “para estar a solas”,
pensar sin que te molesten, sin que nadie te hable, para disfrutar del
cuerpo,...para muchas cosas).

Proporcionar estos espacios no significa, en absoluto, dejar a estas
personas sin apoyos, desatender sus necesidades o permitir que se
generen situaciones de riesgo. Es importante en este sentido, con-
sensuar entre todos los y las profesionales, qué conductas son so-
cialmente aceptadas en nuestro centro, para una mejor orientacion
y reorientacion.

+ Evitar la invasion o trasgresién innecesaria de esos tiempos y espacios
de intimidad de las personas con paralisis cerebral por parte de los y
las profesionales del centro, salvo que fuera por motivos de urgen-
cia o necesidad extrema. Incorporar en la practica profesional habitos
como: “llamar a la puerta antes de entrar en su habitacion”.

+ Valorar la importancia de tener una taquilla o armario con llave de uso
exclusivo y personal. Esto es, tener un espacio privado donde poder
guardar “objetos y pertenencias personales”, algo que también es ne-
cesario para forjar la personalidad y crecer con autonomia.

+ Siempre que sea posible, y las caracteristicas de la organizacién lo per-
mitan, se tratara de flexibilizar los criterios en lo relativo a los espacios
y los tiempos, con la finalidad de que la persona con paralisis cerebral
disfrute de su sexualidad de la forma mas libre posible.
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Soy como tu y tengo las
mismas necesidades.

" L = e

= T—
Hablar de personas con pardlisis cerebral
es hablar de diversidad.

El silencio, el no querer
ver o el mirar para otro
lado, no contribuye a
mejorar situaciones.

Te agradezco cuando
visibilizas mis
necesidades y haces que
el resto de profesionales
y mi familia, entiendan
que la esfera afectivo-
sexual es importante en
nuestras vidas.

Si te pones en mi lugar, entenderds mis
. gustos, mis intereses, mis inquietudes y
L mis anhelos. Plurales y diversos como en
el resto de personas.

Las diversas maneras de sentirse, vivirse

y expresarse no estdn al margen de la -
pardlisis cerebral. '




A

Yo también siento.

Necesito percibir que mis necesidades y
expresiones de la sexualidad son auténticas y
legitimas.

Cuando no juzgas mis maneras de disfrutar de
mi cuerpo, cuando evitas comentarios o chistes,
cuando no difundes escenas que te hayas podido
tropezar al acceder a mi intimidad,...te estds
poniendo en mi lugar.

ry

Cuando no me juzgas, cuando entiendes
que tengo las mismas necesidades,

me siento incluido en la diversidad de
maneras de vivirse y expresarse como
hombres y como mujeres.

A mi también me gusta disfrutar de mi
cuerpo. No es un lujo.




expresiones y REFLEXIONES SOBRE LA PRAGTIGA
conductas

evético-afectivas:
lo intimo y o piblico

La esfera afectivo-sexual, y con ello la sexuali-
dad de las personas con paralisis cerebral, ha de
verse con la misma legitimidad que en el resto
de personas. Aspecto que requiere de atencion,
educacion y prestacion de los oportunos apoyos
para que pueda desarrollarse de forma adecuada
en sus proyectos de vida. La bisqueda del placer
en las personas tiene muchas formas, y no todas van relaciona-
das con el coito o el orgasmo, aspecto que no debe olvidarse, no
es una cuestidn irrelevante, es una cuestion de derechos para
todas las personas.

Las personas con paralisis cerebral también muestran conductas
sexuales o eréticas. Aunque no siempre, y por distintas razones,
lo hagan en el momento o lugar adecuado. En estos casos es im-
portante considerar que lo problematico no suele ser la conducta,
sino el hecho de que se exprese de manera inadecuada. Por con-
siguiente se le ha de ofrecer una alternativa.




+ Sera necesario unificar criterios de actuacion ante la presencia de
ciertas conductas de expresion de afectos, emociones, de disfrute...
determinando cudles son socialmente permitidas en escenarios publi-
cos, y cuales deben gestionarse en escenarios intimos, proporcionan-
do a las personas los apoyos necesarios para que se gestionen en los
espacios y tiempos adecuados.

+ Cuando una conducta intima aparece en escenarios publicos, se debe
informar siempre a la persona que lo problematico o inadecuado es
el espacio -escenario- publico donde se esta manifestando, y se ofre-
ceran otros escenarios y tiempos donde la persona con paralisis ce-
rebral pueda expresar dicha conducta. Se debe, ademas, indicar los
motivos de lo inadecuado en lo relativo al espacio publico donde se
desarrolla la conducta, siempre dando una alternativa correcta que
oriente hacia lo adecuado. Si no existe tiempo ni espacio privado para
estas personas, dificilmente existiran conductas que se desarrollen
en el ambito intimo (que no existe), y todas las conductas se desarro-
llaran en la esfera publica, sometida siempre a proteccion y a vigilan-
cia. Hay que procurar que la vigilancia y la intimidad sean compatibles.

+ Se contemplara la posibilidad de utilizar productos de apoyo tanto
en el plan de cuidados de la persona, como en lo relativo a la esfera
de disfrute corporal auténomo. Los productos de apoyo abarcan un
amplio espectro de materiales y recursos.

+ Las personas con paralisis cerebral no son ajenas a las redes sociales
y a las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion, de hecho, las
redes sociales, son en muchos casos, de gran ayuda para acabar con
el aislamiento y la soledad. En este sentido, se les debera ensefiar los
beneficios asi como los riesgos que conlleva el uso de las diferentes
redes sociales.
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.S. AUTOCONGEPTO Y AUTOESTIMA
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Mo St
Autoconcepto
\y avtoestima

Contribuyes a mejorar mi autoestima cuando me permites elegir mi
ropa, cuando antes de ponerme coleta o pinzas, me preguntas si me
gustan o me apetece ponérmelas ese dia.

La imagen personal es mi manera de proyectar mi personalidad.




i

No siempre nuestro cuerpo
y sus posibilidades nos pone
fdcil el que nos aceptemos ‘
como verdaderos hombres o

verdaderas mujeres.

Si percibo que se me tratas igual que
al resto de personas, sentiré que yo
también soy importante.

Las formas de dirigirte a
nosotros y nosotras nos pueden
facilitar o dificultar que creamos
que merecemos la pena, que Me ayudas cuando me explicas
somos importantes. qué es la pardlisis cerebral. Si no
- dispongo de dicha informacién,
dificilmente podré aceptarme y
quererme como soy.

La imagen que tengo de mi, depende del .
reflejo que ti me muestres.
Me ayudas a quererme cuando me das

una imagen positiva que me recuerde
todas mis cualidades y potencialidades.

Si tu crees en mis posibilidades, me
facilitas el que yo crea en mi.

% B 18




Autoconcepto RETLEXIONES SOBRE LA PRAGTICA
J avtoestima

La infantilizacion es una de las dificultades para
el desarrollo de las personas con paralisis cere-
bral, por tanto habra que procurar evitarla, o de-
tectarla para que no vaya a mas e ir reduciéndola
hasta eliminarla. No parece que se pueda lograr
un autoconcepto acorde a la edad si se les trata
como si aun estuvieran en la infancia.

Si son hombres y mujeres adultas, asi hay que verles y, como ta-
les, habra que tratarles. Nunca debemos perder de vista la nece-
sidad de comportarnos con ellos y ellas seglin parametros, roles
y conductas propios y acordes a su edad.

Un autoconcepto positivo (proyeccion interna que las personas
hacen de si mismas) es un pilar basico para una autoestima sa-
ludable. Una parte importante de ésta se construye a partir de la
imagen del cuerpo y de como creen las personas con paralisis ce-
rebral que son percibidas por los demas.

La imagen personal es una proyeccion de la personalidad, esto di-
ficilmente sera real en personas con paralisis cerebral si no pue-
den escoger su propia ropa o, si esta proyecta una personalidad
muy lejana de la real, por ejemplo, infantilizando.

También merece ser tratada en este apartado la sobreproteccion
que interfiere obstaculizando las relaciones sociales. Se deberia
hacer lo posible para que las personas con paralisis cerebral am-
pliaran sus circulos de relacién, habria que propiciar que accedie-
ran a espacios donde eso pudiera ocurrir.




+ Sera necesario adecuar la comunicacién (lenguaje verbal o no verbal:
miradas, gestos, posturas, entonacién, pausas y todo tipo de mimi-
ca) y el comportamiento social, cuando nos dirijamos a las personas
con paralisis cerebral, en funcién y acorde con su edad. La
infantilizacion puede provocar dificultades en su desarrollo social in-
terpersonal futuro.

+ Tener en cuenta el momento del ciclo vital de la persona, su historia
personal, sus valores y su situacion actual (sus necesidades, sus capa-
cidades), asi como sus deseos y proyectos futuros.

+ Aplicar el enfoque de género para conocer y comprender que deter-
minados aspectos de la personalidad de las personas atendidas, han
podido ser conformados por una socializacion marcada por la diferen-
ciacion de los roles de género.

+ Conocer a la persona y apoyar una imagen personal y positiva.
Cada persona es duefia de su propia imagen y tiene derecho a elegir
cémo arreglarse, c6mo mostrarse ante ella misma y ante su entorno,
teniendo control sobre su aspecto. En los centros, hay que procurar
evitar que las personas usuarias tengan una imagen “uniforme”, en la
qgue no ven expresadas sus preferencias y se crea un ambiente des-
personalizado.

+ Preguntar por sus gustos y sus preferencias. Conocer tanto lo que
le agrada, como lo que no le agrada en cuanto a como arreglarse y a
su imagen. Conceder gran importancia a los detalles y complementos
personalizados. Los pequefios detalles “marcan la diferencia”, desta-
can la singularidad de las personas y ademas favorecen el sentimiento
de identidad y seguridad.



Autonomia en \a ‘
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Me ayudas a aprender a
manejar mis afectos, cuando
me pones limites, cuando

me recuerdas que a ti quizds
tampoco te agrade el estar

* continuamente recibiendo
besos, abrazos o achuchones.

De esa manera me resultard
mds facil ponerme en tu lugar
y entender tus limites.

Me ayuda a crecer cuando no insistes en 1«%
preguntarme sobre mi estado de dnimo cuando

tengo dias que no me apetece compartirlo. Hay !
dias que quizds ni yo sepa por qué estoy asi. :
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Antes de tratar de gestionar mis
muestras de afecto, recuerda la
edad que tengo. Posiblemente
dejé de ser un nifio o una nifia
hace tiempo.

Siento que se me trata con
respeto, cuando no gestionas
mis muestras de afecto, cuando
entiendes que no siempre me
apetece regalar besos, miradas
o0 gestos complices.

Si como profesional, familiar o persona voluntaria me
permites mostrarme de una manera mds invasiva o
exagerada de lo que la sociedad me va a permitir, puede
provocar que en el futuro me meta en lios.

Recuérdame las normas sociales que acompafion a
mi edad, con ello evitaremos situaciones confusas o
comprometidas.




RETLEXIONES SOBRE LA PRACTIGA

Autonomia en \a
gestion de ROFTESIONA

®

o

afectos  Gran niimero de personas con parélisis cerebral

buena parte de la sociedad, y porque sus redes

sociales suelen ser escasas y limitadas. Esto sig-

[ nifica que en los centros, siendo conscientes de

- esta situacion y para contrarrestarla, deben mos-

trarse mas tolerantes con las muestras de afecto

entre profesionales y personas con paralisis cere-

bral. Asimismo, deben propiciar espacios de interaccién para que
aprendan y puedan tener relaciones personales.

manifiestan carencias afectivas, originadas en-
tre otras razones por el rechazo que perciben de

Hay que pensar que el modo en que se relacionan con los y las
profesionales sera muy parecido a como se relacionen con otras
personas adultas en sociedad. Si se les permite lo que la mayoria
de la gente no le va a permitir en otros contextos, quizas se les
esté permitiendo de mas. No aprender a respetar limites de los
demads, puede ocasionarles en el futuro situaciones incémodas
y problematicas.




ORIENTACIONES | RECOMENDAGIONES

EN LAS INSTITUCIONES Y CUANDO LOS APOYOS SE PRESTAN EN EL
ENTORNO FAMILIAR

+ Ensefar y fomentar las interacciones de las personas con paralisis
cerebral para que sean adecuadas dependiendo de la situacion y del
tipo de relacién (persona desconocida - persona conocida), pasando
por una graduacién que irfa desde las normas de buena educacién o m
cortesia, a los tratos mas afectuosos, segun proceda.No tener claras
las formas adecuadas de comportarse en contextos sociales o de ges-
tionar los afectos, puede provocar situaciones donde se trasgredan
limites personales y/o corporales. Por supuesto es necesario consen-
suar criterios entre profesionales y familias, para facilitar el aprendi-
zaje por parte de la persona con paralisis cerebral.

*

Evitar el gestionar por ellos y por ellas las muestras y formas de
afecto, procurando que sean las propias personas quienes decidan
con quienes quieren o no hacerlo. Ejemplo: No invitarles, animarles
o motivarles con comentarios tipo: “Venga, saluda y dale un beso a
esta persona.”

ASPACE: sexualidad \ afectividad
en personas con paralisis cevebyal
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N DE LAS PALABRAS

L& infimidad de lag
pa\a\oms

Cuando te cuento mis intimidades,
recuerda que te elijo a ti (y solo a ti).

Te agradezco cuando sabes preservar

mis palabras, y entiendes que no siempre
queremos compartir detalles de nuestra
vida con todo el mundo.

KMI. historia de vida me pertenece.

9

Me proteges cuando no compartes : “
detalles de mi vida con personas que i

no necesitan dicha informacion.

Me gusta cuando, antes de facilitar
informacién de mi vida a otras
personas, me pides permiso y me
preguntas.




No siempre considero necesario
que mi familia sepa todo de mi

vida. Quizds tenga mis motivos

para no quererlo compartir.

Me evitas preocupaciones,
cuando antes de compartir mis
intimidades con mi familia, me
pides permiso y lo consultas
conmigo.

Los pasillos, las duchas o el
cambio de absorbentes no
debieran ser escenarios ni
momentos para compartir
informacion sensible de nuestras

vidas. Menos aun cuando ni
siquiera es necesario. e

Te agradezco que no compartas
temas personales de otros
comparieros o comparieras en mi
presencia.




REFLEXIONES SOBRE LA PRACGTICA
L& intimidad de 1as o
- ROFESIONA

Los y las profesionales que habitualmente traba-
jan en centros de atencion para personas con pa-
ralisis cerebral interactdan y hablan con ellos y
ellas de muchos y diferentes temas. Algunas veces
porque los temas despiertan intereses, dudas o
preocupaciones o porque preguntan directamen-
te sobre ellos, en ocasiones surgen de manera
espontanea. Y otras veces, sencillamente, porque los profesio-
nales consideran que es un tema del que se deberia aprender
algo concreto.

" o

No debieran existir temas “secretos”, “tabues” o “prohibidos” de
los que no se pudiese hablar en el centro. Seran los y las profe-
sionales préximos a la persona, quienes se encarguen de adaptar
el sistema de comunicacion y soportes mas adecuados para cada
interaccion y situacién comunicativa.

Se debe procurar evitar silencios respecto al tema de la sexualidad

y su abordaje pero, por supuesto, con la premisa de garantizar en
todo momento el respeto a la intimidad. En definitiva, hablar de
intimidad no solo es respetar cuerpos y pudores, también es saber
respetar la intimidad de las palabras.

Cuando los y las profesionales trabajan en espacios compartidos
con otros profesionales, deberian poder garantizar un lugar don-
de dar una atencién individualizada respetuosa con la intimidad
de la persona, evitando situaciones como entrevistas o conver-
saciones con personas con paralisis cerebral o sus familiares, en
pasillos o habitaciones compartidas del centro escolar, centro ocu-
pacional o de la residencia.




+ Cuando una persona con paralisis cerebral comparta con los y las pro-
fesionales cierta informacion intima y personal, se debe evitar su difu-
sién en contextos que no sean necesarios. No todos los y las profesio-
nales del centro necesitan saber “matices y detalles” intimos de todas
las personas atendidas en la entidad. Incorporar en la practica diaria
el pedir permiso a la persona para poder compartir en otros contextos
aspectos que pertenecen a su intimidad.

+ Cumplir con el secreto y sigilo profesional (no exteriorizar ciertos te-
mas referidos a la vida de las personas con las que trabajamos fuera
del entorno institucional). Utilizar canales y personas interlocutoras
formales en el acceso y difusién a la informacién personal e intima
de las personas y familias con las que trabajamos. Unificar criterios. El
principio de confidencialidad y el mantenimiento del secreto profesio-
nal, sin duda, forman parte de la ética de la atencion.

+ E| traspaso de informacion debe hacerse siempre procurando las
condiciones mas seguras y respetuosas con la persona con paralisis
cerebral atendida y, al mismo tiempo, poniendo un cuidado especial
con el fin de que los medios utilizados para divulgarla sean seguros.
Es importante buscar contextos formales y adecuados para transmitir
informacion (Ejemplo: usar los despachos para esta actividad en vez
de los pasillos).

+ Pedir consentimiento a la persona en el caso de que tengan que es-
tar presentes otros u otras profesionales o alumnado en practicas.
Contar con personas acompafiantes solo en caso de que lo desee la
persona interesada.

Es esencial respetar criterios basicos de respeto a la intimidad y la
privacidad a la hora de prestar apoyos, evitando comentar delante
de otras personas cuestiones personales e intimas.




‘Pedir peymiso

Escuchar lo que mis ojos
te dicen puede hacer que
entiendas lo que necesito o
cémo me siento.

Tu mirada, cercania y empatia,
llegando donde no llegan mis
palabras.

Me gusta cuando no terminas
mis frases y das tiempo y
espacio a mi pensamiento.

Me consideras cada vez que me
anticipas el apoyo que me vas a
prestar. Necesito saber qué va a
ocurrir en mi vida antes de que pase.

Tener informacién previa, me da
sensacion de control y seguridad en
mi proyecto de vida.




Que no veas gestos de desagrado en nuestra
expresion facial, no quiere decir que no sintamos
incomodidad.

No siempre es fdcil encontrar las maneras de
mostrar a nuestro entorno que hay situaciones
que nos fastidian o nos disgustan.

Te agradezco cuando tratas de ponerte en mi
lugar e imaginar cdmo me puedo estar sintiendo.

4

Merece la pena recordar, que cada
dia es diferente, que no siempre
nos apetecen las mismas cosas, ni
de la misma manera.

Me hace un poquito mds feliz,
cuando te interesas por mi sentir
cada dia .

o
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ETLEXIONES SOBRE LA PRACTIOA
pedir permiso

Muchos perfiles de personas con paralisis cere-

bral vienen acompafiados de menor grado de

autonomia en la persona. Sin embargo habra

O gue procurar que alcancen y mantengan tanta

7 como sea posible. Precisamente para que apren-
dan a no depender en exceso de las personas

L del entorno. Para ayudarles a discriminar y a
darse cuenta de las intenciones del resto de

personas y para que puedan negarse a hacer algo que consideren
inadecuado o extrafio. En definitiva ensefarles a marcar limites,
a “decir no”, a poder decidir y a potenciar el que dirijan sus vidas.

Todo esto sera posible si pueden expresar sus gustos, tanto lo que
les agrada como lo que les desagrada, y si aprenden a que se les
tiene en cuenta. Por tanto, una premisa: no decidir por ellos ni
por ellas salvo que sea necesario.

”

En demasiadas ocasiones, se decide por ellos o por ellas “sin ellos

y “sin ellas”, sin tenerles en consideracion. Se deciden quiénes son
sus amistades, con quiénes comparten habitacién, momentos y
salidas de ocio... Lo cual acaba generando mayor dependencia
de la necesaria.




ORIENTACIONES | RECOMENDAGIONES

EN LAS INSTITUCIONES Y CUANDO LOS APOYOS SE PRESTAN EN EL
ENTORNO FAMILIAR

+ Es necesario solicitar a las personas con paralisis cerebral la autori-
zacion y los permisos oportunos antes de desarrollar cualquier actua-
cién que les involucre. Hay que consultarles también antes de hablar
de temas que les afecten o inquieten.

+ Antes de prestarles cualquier tipo de apoyo (con independencia del
tipo y la frecuencia que sea), es importante preguntarles y comen-
tarles sobre lo oportuno y necesario del mismo. No siempre lo que
creemos que pueden necesitar se corresponde con la demanda de la
persona o sus verdaderos intereses y necesidades.

+ Tratar a la persona en su esfera particular. Cuando las demandas y
la necesidad de prestacién de apoyos sean en el marco relacional de
una pareja, se deben tener en cuenta los intereses y demandas de
ambos, abordando dichas demandas por separado con cada una de
las personas integrantes de la pareja. No siempre son coincidentes los
intereses de ambas.

ASPACE: sexualidad \ afectividad
en personas con paralisis cevebyal
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9. GADA PERSONA 8 ONICA

ada pevsona
es Onhica

Te agradezco cuando me
llamas por mi nombre, cuando
evitas hablar en plural. Me
hace sentirme especial cuando
te diriges a mi de manera
personal, unica y diferente.

Cuando me tratas en igualdad,
estds contribuyendo a que
mejore mi autoestima.

=

Si tu mirada cambia... todo cambia.

Siento que se me consideras cuando te tomas
tu tiempo por actualizar y conocer mis actuales
intereses, gustos o motivaciones. No siempre
son los mismos con el paso de los afios.




53

l

Cuando no generalizas, cuando
me ves en mi condicion unica, me
estds haciendo sentir especial.

Tus palabras hablan de cémo me
percibes y qué expectativas tienes
en mi. Me agrada encontrar en
tus palabras que cuento contigo
en mi proyecto de vida.

Ir siempre con la misma apariencia, misma vestimenta §&
0 mismo peinado no contribuye a que me sienta una b,
persona unica ni especial.

Me facilita mostrarme como soy cuando me preguntas
sobre mis actuales gustos, cuando me ofreces
alternativas para elegir, cuando entiendes que esos
pequefios detalles, para mi son muy importantes.
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ASPACE: sexualidad y afechividad
en personas con paralisis cevebral




RETLEXIONES SOBRE LA PRACTIGA

Cada persona PROTESIONA

es Onica

Las personas con paralisis cerebral son uni-
cas y diversas. Forma parte de nuestra tarea
facilitar el que cada persona identifique y deci-
da las metas a alcanzar para mejorar su calidad
de vida, partiendo de su historia de vida, expe-
riencias, vivencias, capacidades y deseos. Para
lo cual se hace necesario no olvidar algunas con-
sideraciones:

+ Tener en cuenta el perfil y las caracteristicas de cada persona
en los planos relativos a la sexualidad, y los desarrollos sensiti-
vo-corporal, afectivo-emocional y social-relacional.

+ Ninguna persona con paralisis cerebral es igual a otra, ni te-
niendo la misma discapacidad - paralisis cerebral - o el mismo
diagnéstico. Es necesario adaptarse a sus diferentes y cam-
biantes gustos, preferencias y motivaciones.

+ Autodeterminaciéon como capacidad de elegir, decidir y diri-
gir su vida. Ayudar a la persona a construir su proyecto de vida
significativo, basado en la individualidad e identidad personal.

+ Aprendizajes significativos y funcionales para cada persona,
contemplando los valores, las aspiraciones y las expectativas
de la persona.

+ Rol del profesional como facilitador y coordinador de recur-
sos y apoyos. Papel central de la persona como protagonista
de su propia vida.




ORIENTACIONES | RECOMENDAGIONES

EN LAS INSTITUCIONES Y CUANDO LOS APOYOS SE PRESTAN EN EL
ENTORNO FAMILIAR

+ Asegurar que cada persona tiene un plan individual acorde con sus
preferencias y con sus necesidades afectivas, emocionales, intimas
y relacionales. La esfera afectivo-sexual y con ello la sexualidad, sera

un aspecto priorizado y considerado en los planes individuales de cada
persona con paralisis cerebral.

+ Se actuara siempre de forma individualizada valorando la interven-
cién mas adecuada y sus posibles consecuencias, para asegurar la me-
jora en el desarrollo personal y el aprendizaje de estrategias alternati-
vas. Para ello es aconsejable:

+ Evitar realizar comparaciones con otras personas con paralisis cerebral.

+ Lo que sirve para una persona con paralisis cerebral, no tiene
por qué servir para el resto.

+ No hay recetas magicas eternas y continuadas en el tiempo.

+ Debemos saber adaptarnos a los diferentes momentos y las
multiples situaciones cambiantes en sus vidas.

ASPACE: sexualidad \ afectividad
en personas con paralisis cevebyal
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Necesito tomar decisiones. Me hacen
sentir que soy protagonista de mi vida.

Déjame que me equivoque.

Pero también permiteme ser duefio o
duefia y responsable de mi acierto y
de mi éxito.

Cuando impulsas a las personas, nos
haces diferentes.

Cuando me animas, me motivas, me
facilitas el que crea en mi,

Déjame ser el o la protagonista. No
interpretes lo que yo deseo o quiero.




Cuando nos dejas dirigir
nuestra vida, tomar decisiones,
proyectar nuestros deseos o
suefios, nos estds facilitando el
camino.

Necesitamos dar sentido al
camino. llusionarnos con el
mafAana. 57

Creer que el esfuerzo y la lucha
merecen la pena.

Si no me sobreproteges... 1 & ,\

Me dejas crecer. -

|
Necesito relacionarme con ‘
personas de mi edad que no
tengan discapacidad.

Estar rodeados o rodeadas de
mucha gente, no siempre nos
hace sentir acompafiados o
acompafiadas. Necesitamos
tener relaciones significativas
e importantes en nuestros
proyectos vitales.

ASPACE: sexualidad \ afectividad
en personas con paralisis cevebyal




REFTLEXKIONES SOBRE LA PRACTIGA
ducar sin qivar

protagonismo

Todas las personas educan. No hace falta te-

, ner intencién formal ni planificada de educar

para influir de un modo u otro en las personas,

ni siquiera es necesario ser consciente de esa

-V influencia. Educan las palabras, los gestos, las

VAF miradas, las expresiones o los silencios. No

s6lo se educa con informacion y contenidos,

también se educa con las actitudes. Por tanto,

todas las personas, que estan en contacto con las personas con
paralisis cerebral educan en mayor o menor medida.

Los y las profesionales deben ser conscientes del importante pa-
pel que juegan en sus vidas, procurando evitar proyectar mode-
los restrictivos o normativos, y con ello condicionar los proyectos
de vida de las personas con las que se trabaja. Hay que insistir
en que deben ser las propias personas las protagonistas, evitan-
do el tomar decisiones por ellos o por ellas tras el escudo de la
sobreproteccién.

Al sobreproteger se limitan las oportunidades y, por tanto, la au-
tonomia de la persona, que es precisamente la que debiera propi-
ciar la autodireccion y la toma de decisiones en su proyecto vital.




+ Los y las profesionales deben respetar en todo momento los valores
éticos de las personas con paralisis cerebral (comportamientos que
regulan la conducta de un individuo: valores personales, religiosos,
ideolégicos,..) evitando las actitudes que pretenden “moldear” o “mo-
delar” a las personas conforme a patrones y creencias, en lo relativo a
lo sexual, afectivo y relacional. Respetar el derecho de las personas a
tomar sus propias decisiones y a tener sus creencias.

+ Favorecer tiempos y espacios donde poder escuchar e interesarse
por los gustos e inquietudes de las personas con paralisis cerebral
con las que se trabaja.

*

Aceptar la diversidad de intereses, motivaciones y deseos exis-
tentes en el plural de hombres y mujeres con paralisis cerebral y
respetar su toma de decisiones, en términos de empoderamiento
y autogestion.

+ Evitar el emitir juicios de valor. No juzgar, criticar o comparar a las
personas cuando cuenten sus ideas, gustos o deseos sobre aspectos
intimos, personales, afectivos o relacionales.

+ Tratar de acompafiar a la personas en la toma de decisiones per-
sonales, haciéndoles conscientes y responsables de la repercusion y
efecto que tienen ciertas decisiones en su vida. No influir, pero si infor-
mar y ayudar a decidir.

+ Ofrecer escenarios donde puedan equivocarse y aprender de sus
propios errores. Que ellos y ellas puedan tomar conciencia de que,
cuando tomen decisiones, se pueden equivocar igual que el resto de
personas, es importante darles mas libertad y menos control, tratar
de que pierdan los miedos. La necesidad de proteccién hacia las per-
sonas con paralisis cerebral, por parte del entorno préximo, frente a
los abusos, a embarazos, a desilusiones amorosas... no debe impedir
a la persona vivir su propia vida y aprender de la experiencia.

*

Por lo tanto, estos familiares y profesionales deben colaborary coor-
dinarse en la atencion de estas personas, tanto para la promocién de
su autonomia como para, en definitiva, la bisqueda de su felicidad.
Esta coordinacion debe traducirse en establecer una estrategia de in-
tervencién en conjunto con la familia, consensuando medidas a tomar
y acordando la forma de intervencion en el centro y en el entorno fa-
miliar, mediante objetivos y compromisos de responsabilidad.
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ATENDER, EDUCAR Y PRESTAR APOYOS A LA SEXUALIDAD EN LOS
PROYECTOS DE VIDA DE NII'\'I'OS, NINAS, ADOLESCENTES, JOVENES Y
PERSONAS ADULTAS CON PARALISIS CEREBRAL.

Son muchos los argumentos que defienden la necesidad de abordar la sexua-
lidad de las personas con paralisis cerebral y, todas las personas que partici-
pan en su proyecto vital a diferentes niveles, tienen algo que hacer para que
sus derechos sexuales y reproductivos se vean reconocidos y atendidos.

Es necesario atender la Sexualidad de las personas con pardlisis cerebral, lo _
que significa tener en cuenta sus:

+ NECESIDADES. Tanto las expresadas como las percibidas por parte de sus
personas de referencia y apoyo, que son quienes mejor les conocen. Siem-
pre desde una idea amplia de lo que entendemos por sexualidad.

* DEMANDAS. Por extrafias o comunes que parezcan, si algo reclaman,
requiere de una primera atencion. Es importante dar respuesta a las
demandas desde un modelo de trabajo interdisciplinar y transversal de
actuaciones.

+ DUDAS. La mayoria de las preocupaciones tienen su origen en la
desinformacién. Hay que trabajar para resolverlas, eliminando mitos y fal-
sas creencias.

+ INTERESES Y CURIOSIDADES. Todas son legitimas y todas son motor de
aprendizaje. Se trata de potenciar el aprendizaje significativo, partiendo
de sus intereses para desde alli construir aprendizajes funcionales y Utiles
para la vida.

+ DESEOS Y MOTIVACIONES. Sera preciso seguir el enfoque de la planifica-
cién centrada en la persona para entender y atender las diferentes moti-
vaciones e intereses de forma individualizada.

+ SITUACIONES. Hay que afrontar las conductas y manifestaciones que
tienen que ver con la expresion de la sexualidad cuando se presentan,
reforzando aquellas que se desarrollan de forma adecuada, encauzando
las que sean necesarias o modificando comportamientos inadecuados. En
cualquier caso se trata de que puedan expresar su sexualidad. Por lo que
no es posible mirar para otro lado.
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Es necesario educar la Sexualidad de las personas con paralisis cerebral, lo
que significa trabajar desde un enfoque en positivo:

+ Contribuyendo a que las personas con paralisis cerebral aprendan a cono-
cerse, aceptarse y vivir su sexualidad de forma satisfactoria.

*

Facilitando que aprendan a conocerse tanto como sea posible. También
conociendo como son y como funcionan otras personas. Conocer ayuda a
entender situaciones y dar significados a todo lo que les rodea.

*

Procurando que se quieran y se acepten, desde sus diferencias y peculia-
ridades, considerandose verdaderos hombres y verdaderas mujeres.

*

Tratando de que aprendan a expresar su sexualidad de modo que resul-
te satisfactoria tanto para él o ella como para su entorno mas préximo,
evitando situaciones molestas y tratando de generar bienestar.

*

Trabajando desde las posibilidades y en positivo no Unicamente desde
la prevencion o los peligros. En lo sexual hay mas valores que cultivar que
peligros que evitar.

*

Enmarcando cualquier intervencién dentro de las dimensiones de calidad
de vida. Para facilitar que las personas con paralisis cerebral logren una
inclusion plena en los distintos ambitos: social, laboral y familiar, resulta
imprescindible no descuidar los aspectos relacionados con la vivencia de
su sexualidad.

*

Modelos comprensivos e integradores (Modelo de Atencién Integral).
Educar la sexualidad es educar a la persona en su conjunto, abordando
los aspectos relacionados con la misma, dentro del enfoque de atencion
integral a la persona.

*

En todas las etapas. La sexualidad forma parte de la persona desde el
principio, desde el nacimiento. Por ello, es importante comenzar a pres-
tarle atencién desde la infancia. Adaptandose a los diferentes momentos
de la persona, su crecimiento y desarrollo. Aprendiendo a crecer con ellos
y con ellas.

*

En valores. Educando en valores y educando para la convivencia en socie-
dad. Enmarcando cualquier intervencién dentro de modelos que faciliten
reconocer, aceptar y comprender las diferencias entre todas las personas.

Es necesario prestar apoyos a la Sexualidad de las personas con paralisis ce-
rebral, lo que significa adaptarse:

. Cada persona con paralisis cerebral es Unica, diferen-
te e irrepetible. Personalizando la atencién y viendo la diferencia como
un valor.



* A sus circunstancias, personales, familiares, de pareja...
¢ A las necesidades individuales, de espacios, tiempos, recursos...
* Asituaciones personales, en funcién de la necesidad de apoyos...

¢ A situaciones de mayor vulnerabilidad, en las que habrd que poner adn
mas empefio dentro del ambito de la paralisis cerebral para atender situa-
ciones de: niflas y mujeres, personas inmigrantes, personas mayores, de
nucleos rurales, personas del colectivo LGTBI+...
Las intervenciones deben poner el acento en las personas. Para ello, se de- m
beran prestar los apoyos necesarios pensando en cada persona y haciéndole
protagonista de su propia historia de vida. Se procurara potenciar las habi-
lidades de manejo y toma de decisiones, elecciéon y defensa de intereses y
motivaciones personales, habilidades sociales para la vida en comunidad...

todo para que puedan vivir la sexualidad de una forma Unica, personal
y responsable.

Después de todas estas paginas pocas dudas pueden quedar sobre la exis-
tencia de la sexualidad de las personas con pardlisis cerebral y sobre la con-
veniencia de aprender a verla en positivo. Pero si se deja la guia y se vuelven
los ojos a la sociedad probablemente la percepcién es que aun queda mucho
por hacer. No cabe duda que dentro del dmbito de las personas con paralisis
cerebral el tabu es cada vez menor, esta publicacién es un ejemplo de ello. Sin
embargo, en otros ambitos ain quedan muchos pasos por recorrer. Esto no
debe desanimar, sino que por el contrario debe convertirse en un reto. El ob-
jetivo merece la pena. Se trata de colocar a la sexualidad de las personas con
paralisis cerebral en el lugar que por derecho le corresponde que es el mismo
que para el resto de personas: “en el plural de las sexualidades”.
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ANEXOS
FAREO T ——

MODELO DE GALIDAD DE VIDA
(Modelo de Calidad de Vida. (Schalock y Verdugo, 2002/2003).

La sexualidad forma parte de todo ser humano y para su pleno desarrollo es
preciso satisfacer ciertas necesidades basicas, como el deseo de contacto, in-
timidad, expresiéon emocional, placer, ternura y amor. Lo que significa que
la sexualidad también se construye a través de la interaccién entre el indivi-
duoy las estructuras sociales, y que su pleno desarrollo es esencial tanto para
el bienestar individual, como para el interpersonal y social.

Por ello, se puede afirmar que sexualidad y salud’ estan intimamente ligadas
a calidad de vida. De hecho, en lo que respecta a la sexualidad, si se atiende,
se educay se prestan los apoyos necesarios, tal y como se plantea y desarro-
lla a continuacion, se podra contribuir a fortalecer las ocho Dimensiones de
la Calidad de Vida.

+ Bienestar emocional: Mejorando el autoconcepto y la autoestima de las
personas con paralisis cerebral, procurando que aprendan a aceptarse y
a considerarse verdaderos hombres y verdaderas mujeres, sintiéndose
valorados y valoradas, aceptados y aceptadas, y queridos y queridas por
los demas.

+ Relaciones interpersonales: Facilitando el establecimiento de relaciones
interpersonales significativas, favorecedoras del crecimiento personal y
satisfactorias, en las que las personas sean protagonistas y puedan ex-
presar deseos y afectos, aprendiendo a respetar los limites de los demas.

+ Desarrollo personal: Mejorando la competencia personal y la conducta
adaptativa, siendo para ello necesario el disponer de tiempos y espacios
de intimidad y privacidad.

+ Bienestar fisico: Fomentando habitos saludables, la toma de conciencia y
responsabilidad sobre la propia salud, sabiendo detectar y desarrollando
habilidades para evitar posibles situaciones de riesgo.

1 OMS - Organizacién Mundial de la Salud (1948).
2 Modelo de Calidad de Vida. Dimensiones e indicadores de calidad de vida (Schalock y Verdu-
go, 2002/2003).



+ Autodeterminacién: Invitando a generar conductas de autodireccion,
para que las personas con paralisis cerebral puedan elegir, manifestar de-
seos, comunicar conductas no deseadas, expresar su personalidad con su
imagen, manifestando sus gustos... en definitiva, decidir sobre sus vidas.

¢ Inclusién social: Procurando que hombres y mujeres con paralisis cere-
bral crezcan con comportamientos, conductas y roles acordes a su edad
y las demandas sociales, contribuyendo asi a su inclusion en la sociedad.

+ Derechos: La salud es el derecho fundamental de todo ser humano. Es
importante potenciar la defensa de sus propios derechos y el respeto a los
derechos del resto de personas.

+ Bienestar econédmico: Con un adecuado desarrollo de los puntos ante-
riores, es mas facil acceder al empleo y, por tanto al bienestar econémi-
co, lo que redundaria en la toma de decisiones, mayores oportunidades,
independencia familiar para las relaciones en otros espacios y contextos,
ampliar redes, proyectos de vida independiente, adquisicion de productos
de apoyo...

ANEXO 2

DERECHDS SEXVALES Y DERELHDS REPRODUCTIVOS.

(Declaraciéon del 13° Congreso Mundial de Sexologia, 1997, Valencia, Espafia re-
visada y aprobada por la Asamblea General de la Asociacion Mundial de Sexolo-
gia, WAS, el 26 de agosto de 1999, en el 14° Congreso Mundial de Sexologia, Hong
Kong, Republica Popular China.)

Los derechos sexuales hacen referencia a las diversas formas de vivir la se-
xualidad, y de expresarla, del establecimiento de relaciones sin violencia, de
respeto mutuo y equidad entre hombres y mujeres, libres de discriminacion
y riesgo. Asi como los derechos reproductivos son aquellos que buscan pro-
teger la libertad y autonomia de todas las personas para decidir con respon-
sabilidad, si tener hijos o no, cuantos, en qué momento y con quién. Dan la
capacidad a todas las personas de decidir y determinar su vida reproductiva.
Partiendo de esa universalidad, han de ser reconocidos, promovidos, respe-
tados y defendidos por todas las sociedades con todos sus medios y deben
alcanzar a todas las personas, por supuesto, también a las personas con pa-
ralisis cerebral:
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*

*

El derecho a la libertad sexual: la posibilidad de todas las personas a ex-
presar su sexualidad de manera libre y la exclusion de todas las formas de
coerciéon sexual, explotacién y abuso en cualquier periodo y situaciones
de la vida.

El derecho a la autonomia sexual, integridad sexual y seguridad del
cuerpo sexual: la capacidad de tomar decisiones autbnomas o con los
apoyos precisos sobre su vida sexual, dentro del contexto de la propia
ética personal y social.

El derecho a la privacidad sexual: poder expresar y manifestar su sexua-
lidad en la intimidad siempre que estas conductas no interfieran en los
derechos sexuales de otros.

El derecho a la equidad sexual: oposicion a todas las formas de discrimi-
nacién, por razones de sexo, género, orientacién sexual, edad, raza, clase
social, religion o presencia de enfermedad o discapacidad (intelectual, fi-
sica o sensorial).

El derecho al placer sexual: legitimar el placer erético, incluyendo el au-
toerotismo, fuente de bienestar fisico, psicolédgico e intelectual.

El derecho a la expresion sexual emocional: cada persona tiene derecho
a expresar su sexualidad a través de la comunicacion, el contacto, la expre-
sién emocional y el amor.

El derecho a la libre asociacién sexual: posibilidad de tener pareja, ca-
sarse o no, de divorciarse y de establecer otros tipos de asociaciones
sexuales.

El derecho a tomar decisiones reproductivas, libres y responsables: de-
recho a decidir y el derecho al acceso a los métodos de regulacion de la
fertilidad y a procedimientos y métodos de reproduccién asistida.

El derecho a la informacién basada en el conocimiento cientifico: infor-
macion sexual generada a través de un proceso cientifico, libre de presio-
nes externas, y difundido de forma apropiada en todos los niveles sociales.

El derecho a la educacién sexual comprensiva: desde el nacimiento, en
todas las etapas evolutivas e involucrando a todas las instituciones socia-
les, adaptadas a las necesidades de cada persona.

El derecho a la atencién clinica de la salud sexual: disponible para la pre-
venciény el tratamiento de todas las dificultades, limitaciones y preocupa-
ciones relativas a la vivencia de la sexualidad.
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