PREVENCION DEL SIDA EN PERSONAS
CON DISCAPACIDAD PSIQUICA

Fco. GaLa LEON, M. Lupiant JIMENEZ,
C. GUILLEN GEsToso, A. GOMEZ SANABRIA

y C. BENITEZ GARAY
Grupo |nvestigador en Psicologta
de la Salud (PAI: CTS-025), Universidad de Cddiz

1. INTRODUCCION

Antes de introducirnos en la prevencion del SIDA en los disca-
pacitados psiquicos, debemos asentarnos en la premisa del dere
cho a la sexualidad de estas personas, premisa que fue aceptada
oficialmente por la Asamblea General de las Naciones Unidas en
1971 d adoptar la ((Declaracionde Derechos de las Personas Re-
trasadas Mentales» de Jerusalén de 1968 '. Esta Declaracion ex-
presad innegablederecho de estos seres humanos al desarrollo de
sus capacidades y potencialidades, afirmando su derecho a auto-

LiGa | NTERNACIONAL DE SOCIEDADES PARA DiscapaciDAD Psfquica: «Declaration
of general and special of the mentally retar dad»,1968 en la W.T. Encyclopedia
of Bioethics, Ed. The Free Prees, N. York 1982.
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rrealizarse como personas, lo que conlleva su autorrealizacion co-
Mo varones 0 mujeres? y siendo una consecuenciade €lo la nece-
sidad y d derecho también a una educacién sexual.

Todo €llo, enmarcado en la vida cotidiana, nos entronca con €
indiscutible—aunque discutido— principio de normalizacion de-
finido por Wolfensberger como «la utilizacion de medios cultural-
mente tan normativos como sea posible, en orden a establecer y/o
mantener conductasy caracteristicas personales que sean tan cul-
turalmente normativascomo sea posiblex*.

En virtud de todo dlo, hablar dela prevenciony educaci on sobre
el SIDA en personas con discapacidad psiquica no es mas que un
aspecto mas de esta normalizacion con € que se atiende —ade-
méas— a un perfil importante del derecho a la Educacion Sexua de
estas personas, sin olvidar: a) las vicisitudes especificas de su se-
xualidad —sobre todo en los mas profundos—, y b) las posiblesdi-
ficultades afectivasy cognitivas que interfieren en su conducta se-
xual einterpersonal.

a) Respectoalo primero, LopeEz SANCHEZ * NOS recuerda que:

— Son personas legalmente dependientes de otras, lo que implica
que ni elos ni los profesionales pueden tomar ciertas deci-
siones sobre su vida sexua sin contar con la aprobacion de
padres o tutores.

— Son también realmente dependientes de los demas de caraalas
propias posibilidades relacional es.

?  @aro, J.. «Principalesproblemas éticos en tomo a la deficiencia men-
tal»,en W.M ., Sexualidad en personascon rninusvalias psiquicas (pp. 85-98),
INSERSO, Madrid 1993.

* \WOLFENSBERGER, W.. «The definition of normalization: update, pro-
blems, disagreement and misunderstanding~gn R. J. Flynn y D. E. Nisch
(Eds.), Normalization, social integration and cornrnunity services (pp. 71-115),
Ed. Pro, Austin 1980.

4 Lopez SANcHEZ, F. «Criterios de salud sexual y minusvalias», en VV.AA.,
Sexualidad en personas con rninusvalias psiquicas (pp. 21-40), INSERSO,
Madrid 1993.
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— Muchos disminuidos psiquicos no pueden permitirsetener hi-
josy tienen —por ejemplo— dificultades para tomar decisio-
nes apropiadas para controlar la fertilidad o prevenir lasETSsi
tienen actividad sexual. Esto obliga a los demas a tomar de-
cisiones en su lugar, por lo que también estos otros deberan
ser educados respectoal SIDA.

— Las condiciones reales de estas personas implican dificultades
objetivas para una posible vida sexual normal.

b) Respectoalo segundo, MARTIN SANCHEZ ® recoge:

— Ladificultad pararetrasar refuerzosy ponderarl osadecuada
mente.

— Un razonamiento deficientey un juicio socia 'también defi-
ciente.

— Una muestra de afectos indiscriminada e impulsiva, a veces.

— El no poder o € estar dificultado € expresar, explicar y ver-
balizar los sentimientos, pensamientosy experiencias.

— Ladificultad para distinguir larealidad dela no realidad, los
suefiosy 1o imaginado de la realidad.

— Latendenciaa mostrar su cuerpo o manifestacionesdel mis-
mo en cualquier situacion.

Pero todo ello hace, si cabe, mas necesaria en estas personas esa
Educacion Sexual general y especifica sobre d SIDA y las ETS,
puesto que —como también nos indica Martin Sincuez— ((Ningudn
ser humano necesita tanto de la informacion como € deficiente
mental».

5 MarriN SiNcHEZ, E.: ((Conductassexuales y afectivas en minusvalidos
psfquicos», en VV.AA., Sexualidad en personas con minusvalias psiquicas (pp.
125-150), INSERSO, Madrid 1993.
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2. LA EDUCACION SEXUAL Y LA PREVENCION
DEL SIDA EN LOS DISMINUIDOS PSIQUICOS

El disminuido psiquico no debe ser gjeno a los programas de
educacion sexua generales, como una parte importante de su desa-
rrollo, bajo la responsabilidad de una accién conjunta entre la fa
milia, los cuidadores y los educadores, accediendo también a los
programas especificos de prevenciénded SIDA y las ETS, atendien-
do en este caso y sobre todo a las poblacionesde disminuidos de al-
to riesgo, como son:

— los discapacitados incluidos en redes de prostitucion,

— los discapacitados menores sometidos a abusos deshonestos
de familiaresy amigos,

— los discapacitados recluidos en Centros Penitenciarios, y

— los discapacitados homosexual es.

La intervenciéndebe centrarse en tres procedi mientos: entrevis-
tas individuales, seguimiento y dindmicas de grupo, completada
con otraintervencion a nivel familiar estructurada—a su vez— en
entrevistas familiares, coloquios informales, entrevistas colectivas
y escuelasde padres®.

Por otro lado, no debe diferenciarse en rasgos generalesde lo
que debe ser un programa de Educacion sexual general para nifios
y adolescentes’, y tampoco debe diferenciarse de un programa es
pecifico sobred SIDA y lasETS.

A proposito de lo dicho, d propio Baves® nos recuerda que «los
adol escentes constituyen, debido a su comportamiento, un grupo

¢ BELMONTE, R.: «La sexualidad en personas con minusvalia psiquica: prin-
cipales problemasy estrategias de intervencién en un CEE», en VV.AA., Sexua-
lidag en personascon minusvalia psiquicas (pp. 51-61), INSERSO, Madrid 1993.
Garcia, J. L.: La educacion sexual en grupos de disminuidos psiquicos y
ffsicos,Ed. Edutest, Irtin 1991.
¢ Baves, R.. &ZDAy psicologia, Ed. Martinez Roca, Barcelona 1995.
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especiamentevulnerablea VIH. Grupo, también en Espafia, posi-
blemente poco consciente del peligro que corre y escasamente in-
teresado en los problemas de prevencion». Esto se traduce, en lo
que se refiere a SIDA, en una amarga realidad puesto que 8 de ca-
da 1.000 chicos de quince afos de Nueva Yok se encontraban in-
fectadosa finales de los ochenta®.

Tampoco hemos de olvidar que en estos colectivos la informa-
cidn aunque necesaria es, por si sola, insuficiente paracambiar con-
ductas: la educacion sexual pasivaes, en general, ineficaz.

Frente a esta realidad de la necesidad de una prevencion eficaz
antisida en los adol escentes, JeEssor ha sugerido tres estrategias'®:

a) Minimizacién: su objetivo es que los adolescentes apren-
dan a limitar y controlar las conductas que podrian condu-
cirles riesgos. De hecho, |a posibilidad de mantener relacio-
nes sexual esaumenta en determinadas situacionesy lugares
y con determinadas personas. Nuestro objetivo seriaquelos
adolescentesidentifiquen estas situacionesy asi se minimi-
ced riesgo a limitar su actuacion en dllas.

b) Aidamiento: con € fin de evitar llevar a cabo experiencias
o limitar practicas habituales que pueden ser peligrosas
(por g emplo, consumo de alcohol o drogas que facilitan las
practicas sexuales sin proteccion).

c) Demora: con d propdsito de que los adol escentes pospon-
gan d inicio de su actividad coital.

La formacion sobre VIH/SIDA de estos jovenes se debe integrar
en laeducacion paralasalud junto con la educacion sexual y lare-

® GoNzALEZ, I.: «Coping with AIDS in the military: Computer-based edu-
cation modelsto help prevent the spread of AIDS», 1990 Part I, Medical Corps
Intemational, 1: 1-6.
Juessor, R.. «Critical issues in research on adolescent health promo-
tion», en T. J. Coates €t al. (Edits), Promoting adolescent health: a dialogue on
research and practice (pp. 447-465), Academic, San Francisco 1982.
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lativa al abuso de drogas, tanto en e marco educativo, comoen €
familiar y comunitario.

De este modo, la informacion y la educacion sanitaria sobre €
SIDA resulta esencia para ayudar a nuestros jovenes discapacita-
dos a comprender que!':

— Las consecuencias de sus conductas de riesgo les afectan a
ellos mismosy a otros.

— Esperentorialanecesidad de aprender habilidadesy recursos
paraadquirir patrones de conducta saludables para proteger
su propiasalud y lade otros.

— Los comportamientos y creencias de rechazo y discrimina-
cién son productosdel temor y laignorancia

3. PROPUESTA DE INTERVENCION PREVENTIVA

Merced a todo lo dicho y siguiendo—adaptadas— lasindicacio-
nes de BimeeLA y Cruz PIQUERAS™, exponemos a continuacion una
propuesta de actuacion preventivo/educativa del SIDA en personas
con discapacidad psiquica

a) El objetivogeneral esd gue estas personasaprendan enlo
posiblea gestionar las situaciones de riesgo que puedan presentar-
Se en su vida cotidiana en relacion a la transmision por via sexual
del VIH/SIDA.

b) Losobjetivosespecificosserfan:

— Fomentar la educaci6n sexual de este problema.

UsieTo, R., y SasTRE, J.: «El SIDA en edad adolescente: un andlisis con-
creto»,en R. Usiero et al. (eds.), El SZDA hoy: andlisis y perspectivas (pp. 27-
57), ,Ediciones CESA, Madrid 1992.

BimMBELA, J. L.,y Cruz PIQUERAS, M.: ZDA Y jOvenes. La prevencidn por via
sexual, Edicionesde la Escudla Andaluzade Salud Psiquica, Granada 1996.
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— Clarificar lainformacién respectoa VIHISDA en dlos.

— Potenciar lacapacitacion delos profesional esimplicadosy de
lasfamiliasen relacién alasexualidady a VIHISIDA.

— Implimentar en estos sujetos el acceso a los instrumentos de
prevencion y alos programas a respecto (a proposito de lo
dicho, la EA.SP. ha editado recientemente un magnifico ca-
tdlogo de material didactico sobre el VIHISDA ),

— Potenciar laevaluacion de todas|as intervencionesy lineasde
actuacion.

c) Loscontenidos estaran centrados en cuatro ambitos gene-
rales:

1. Informacién, actitudes, valores y creencias. VIHISIDA; se-
xualidady aspectosgeneral es(autoestimaglobal y corporal,
etc.).

2. Habilidades —desde las habilidades para adquirir condones,
pasando por la negociacion parad uso del condony las ha
bilidades en la colocacion y retirada del mismo hasta llegar
a las habilidades para |a negociacion de précticas sexuales
no coitales y las habilidades paraincidir en e entorno (aser-
tividad, saber decir no, respeto de los propios derechosy de
los delos demés).

3. Recursos facilitadores: accesibilidad a instrumentos (p. §.,
condones) y métodos (folletos, p. g.) preventivos, alos pro-
fesionales y educadores como facilitadoresy a los padres
como facilitadores.

4. Refuerzo para d mantenimiento de conductas preventivas ya
alcanzadas: técnicas de autorrefuerzo, refuerzoscontingen-
tes dd medio, etc.

Hicueras, C., y KEeENoy, A.: Catdlogo de material didactico sobre VIH/SI-
DA, Edicionesde la Escuela Andaluza de Salud Psiquica, Granada 1996.
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d) Metodologié:
General:

— Utilizar un lenguagjeclaro, conciso y entendible.

— Ser muy empatico.

— Preguntar sobre dudas, miedos, etc. (ser interactivos).
— Utilizar soportes educativos adecuados.

— Quelos propios jovenesel aboren «productospreventivos)) fo-
lletos, carteles, etc.

— Ultilizar talleres de entrenamiento en habilidades sociales.
— Desdramatizar la informacion mediante € humor y € juego.

Especifica:

— Facilitar informacion concreta (p. €., no decir «el VIH se
transmite por relaciones sexuales))sin més; sino decir: «se
transmite atravésdel coito anal sin condon, del coito veginal
sin condon y de lafelacion con ingesta de semen))).

— Utilizar ejemplosprécticosy cercanos a juego.
— ldentificar las escenasy escenarios mas temidosy dificiles.

Por ultimo, debemosrecordar que, peseatodo, d riesgo cero no
existe en nada y menos aqui, la Unica posibilidad de evitar total-
mente d riesgo de infeccion por € VIH a través de relaciones se-
xualeses no practicarlasy d pretender esto ademas de ser algo con-
trario a mas elemental de los derechos de las personas
(disminuidas 0 no) es una utopia.
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