SOCIEDAD Y DEFICIENCIA MENTAL:
ENTRELATUTELAYELRESPETO

JaviER GAFO FERNANDEZ

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

° DomiNeo MoRrATALLA, A., «Eticay ancianidad:entrelatutelay € respeto)),
en Garo, J. (ed.), Eticay Ancianidad, Universidad Pontificia Comillas, Madrid
1995, pp. 67-94.
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Como haescrito Sainz de Robles, «mientras |la sociedad no acep-
teatodos sus miembros, personas, tal cual son, apoyando a los me-
nesterososy exigiendo a los poderosos, es indtil, seraindtil clamar
ni por lalibertad ni por laigualdad»’.

Trataremos en nuestro trabaj o |10s siguientes apartados:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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



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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Sanpre, F., y RauTE, H., También dllos crecen, Herder, Barcelona 1973,
pp. 12-13.
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