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federzeisn Espsncle del Sindrome de Down

LAS CUESTIONES QUE HACEN REFERENCIA AL
MUNDO DE LA AFECTIVIDAD Y DE LA SEXUAL-
DAD EN PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
SON, SIN DUDA, UNAS DE LAS GUE MAS PREC-
CUPACION SUELEN GENERAR TODAVIA EN
AMPLIOS SECTORES SOCIALES. A PESAR DE LOS
IMPORTANTES CAMBIOS ACONTECIDOS EN
TODOS LOS ORDENES EN ESTE GRUPO DE PO-
BLACION, SIN EMBARGO, PARA MUCHAS FAMI-
LIAS Y PROFESIONALES PROBABLEMENTE SEA EL
"HUESO MAS DURO DE ROER" Y, CONSIGUIEN-
TEMENTE, DE ACEPTAR. DE AHi GUE, CON
FRECUENCIA, SE TRATE DE IGNORAR Y DE
ACTUAR COMO S| NO EXISTIERA. PERO ESO

ES SOLO UNA ILUSION YA QUE LA REALIDAD ES
MAS TOZUDA Y LOS PROBLEMAS ACABAN
EMERGIENDO POR TODOS LOS LADOS. ADEMAS
DE LA INCUESTIONABLE IMPORTANCIA DEL
IMPULSO SEXUAL, Y DE SU PODEROSA MOTIVA-
CION EN TODAS LAS PERSONAS, EN UNA SOCIE-
DAD DONDE EL SEXO ESTA OMNIPRESENTE A
NUESTRO ALREDEDOR, ES UN ERROR IGNORAR
ESE HECHO Y CREER QUE "ESO NO VA CON
NUESTROS HIJOS/AS" PORGUE ELLOS/AS ""NO
TIENEN ESAS NECESIDADES"' O EN ESTO ""NO
SON COMO LOS DEMAS",

EN ESTA OCASION, AGRADECIENDO LA INVITA-
CION A EXPRESAR NUESTRO PUNTO DE VISTA
EN ESTA REVISTA, QUISIERAMOS EN UNA
PRIMERA ENTREGA, PRESENTAR ALGUNOS DE
LAS PREOCUPACIONES CON LAS QUE SUELEN
ENCONTRARSE LAS FAMILIAS Y LOS PROFESIO-
NALES EN TORNO A LA EDUCACION DE LA
SEXUALIDAD Y AFECTIVIDAD, SEGUN NUESTRA
EXPERIENCIA DE TRABAJO FORMATIVO CON
ELLOS Y, EN OTRO NUMERO POSTERIOR,
INDICAR DETERMINADAS PAUTAS DE ACTUACION
ANTE CIERTAS CONDUCTAS SEXUALES.

Foto: R. Villagraz

Sexualidad,
afectividad y
smdrome de Down:

() Se hace camino al andar

staremos de acuerdo en que el trata-

miento social dado a las necesidades
sexuales y afectivas de las personas con
discapacidad intelectual ha sido, a lo
largo de la historia y en términos genera-
les de negacion, cuando no de prohibicion
expresa. La explicacion a este hecho,
extraordinariamente injusto, es suma-
mente compleja. Hay numerasos factores
historicos, culturales, sociales, educacio-
nales... que estan fuertemente implica-
dos. Ahora quisiéramos acercarnos a
algunas de los miedos, prejuicios y tabl-
es que existen en las relaciones entre
padres y profesionales y que estan
actuando como frena en un proceso de
cambio, de normalizacion que se nos
antoja interminable.
Lo que parece claro es que, si queremos
resolver esta injusticia y normalizar la
situacion, es imprescindible una mayor
coordinacion entre las diferentes agen-
cias educativas. Si lo que nos interesa es
obtener resultados satisfactorios es pre-
ciso mejorar las relaciones entre los

padres, madres y los profesionales, inclu-
yendo estamentas directivos, ya que en el
area de la sexualidad y de la afectividad y
en determinados grupos y asociaciones,
no han resultado todo lo fructiferas que
hubiera sido deseable y la ansiada coordi-
nacion entre ambos, se ha convertido en
una empresa extremadamente compleja
y dificultosa.

Claro que, antes, deberiamos considerar
el contexto en el que nos estamas
moviendo, porque en el momento presen-
te y a pesar de los cambios sociales
acontecidos en nuestra sociedad, el
modelo social dominante de la sexualidad
(destinada al placer, al hienestar; a una
mejor salud...) es un privilegio de unas
cuantos sectores sociales, particularmen-
te los jovenes y guapos/as. El mundo de
la moda, los cosméticos, las empresas
de cirugia estética, la publicidad...etc. no
hacen sino reforzar ese modelo.
Nosotros hemos hablado con chicos y
chicas con sindrome de Down que son
conscientes de este hecho: con relativa

B opinién del experte

frecuencia no se sienten

atractivos, (¢Quien va a querer salir con-
migo?, Se plantean con notoria amargu-
ra) porque a su alrededor observan unas
expectativas absolutamente inalcanzables
para ellos/as, mucho més cuando su
figura corparal convive a veces, con ras-
gos de obesidad, escasa actividad depor-
tiva, alimentacion sin contral...etc.

En las series de television, da la impre-
sion de que todo el mundo liga con chicos
hermosos y chicas bellas y estupendas.
Aparentemente tener un novio/a o pareja
es muy facil, pero nada mas lejos de la
realidad cotidiana de la inmensa mayoria
de estas personas. Y cuando hay algo de
eso, suele ser mativo de broma, y si la
coSsa va un poco mas en serio los padres
comienzan a asustarse. Incluso a veces
se les separa cruelmente para que la
CcOsa Nno vaya a mas.

Por tanto hay grupos sociales que no for-
man parte de ese selecto club de privile-
giados que disfrutan de su sexualidad,
que gozan de sus efectos gratificadores.
A'los que se les niega los espacios de
intimidad y la posibilidad de sentir los
abrazos, caricias y sensaciones de la per-
sona amada/deseada. Por ejemplo a
grupos de ancianos/as, personas con
sindrome de Down, discapacitados/as
fisicos/as, enfermaos mentales.. etc. La
nocion de "atractiva" y "deseable” parece
no ir con estas personas que, por otra
parte, tampoco suelen cultivar en exceso
su imagen corparal como se ha dicho
(ropa de moda, peluqueria, cuidado cor-
poral...etc).

Es muy importante no olvidar de dénde
venimos y cuales son nuestros antece-
dentes sociales y culturales. Nuestra cul-
tura, con una clara influencia de la reli-
gion cattlica, ha "entendido"- y sigue
entendiendo (su postura ante el preserva-
tivo 0 ante la conducta homosexual, por
ejemplo, lo evidencian con claridad}-, el
sexo de una manera raquitica y hasta
gazmofia: vinculado a la reproduccion
dentro del matrimonio heterosexual adul-
to, debidamente regulado por la instancia
religiosa, enfatizando lo genital y con un
predominio del modelo masculino. Desde
este enfoque se ha considerado a las
personas con sindrome de Down como
individuos en estado permanente de infan-
tilismo, incapaces para muchas cosas,
entre ellas casarse y tener hijos... luego,

la conclusién es obvia: si no pueden
reproducirse, no tienen sexualidad. Eso
si, son muy afectuosos, se dice inmedia-
tamente despueés.

Ahora bien, desde una perspectiva profe-
sional, apoyada en diferentes disciplinas
cientfficas, se tiende a considerar que el
impulso sexual es uno de los mas poderc-
sos mativadores de la conducta, una
energia vital enriquecedora, saludable,
que favorece emociones y sentimientos
positivos Y, entre otros efectos bienhecho-
res, produce placer y otras gratificacio-
nes sensitivas y emacionales, toda vez
que facilita las relaciones interpersonales.

Falta de reconocimiento

de esta necesidad

Pues hien, esta capacidad esta presente
en todas las personas, independiente-
mente de su dotacion intelectual. En cada
una de ellas se manifiesta diversa, con

El impulso sexual

es uno de los mas
poderosos motivado-
res de la conducta,
una energia vital
enriquecedora,
saludable, que
favorece emociones
y sentimientos
POsitivos

sus peculiaridades, cierto, pero ello no le
resta relevancia. Sin embargo tal conside-
racion estd muy lejos de la realidad de las
persanas con sindrome de Down porque,
en términos generales puede decirse que
no se reconacen sus necesidades afecti-
vo-sexuales. No se les presta la suficiente
atencion y conocemos muchas familias
que desearian que su hijo/a no manifes-
tara interés alguno por este tipo de cues-
tiones, razén por la cual, expresan su
miedo y ansiedad ante la posibilidad de
que ese impulso les sea despertado.
Todavia nos encontramos con muchos
padres y madres en los que admitir la
sexualidad en sus hijos/as - mucho mas
en las hijas- les supane afiadir un proble-
ma més, un extra complicado como
pocos, a los que ya tienen de por si.

Par ello, entre otras muchas, la cuestion
que nos ocupa sigue siendo un tema

tabu, aunque suene reiterativo y hasta
poco contemporizador. Pero es asi
porque es una tematica dificil como
pocas. En nuestra experiencia con fami-
lias y profesionales sabemas de la dificul-
tad de "hincarle el diente" a los asuntos
sexuales y afectivos de las personas con
sindrome de Down. Y ahi andamos todos
un poco perdidos y muchos/as asusta-
dos/as. Sin saber muy bien que hacer
pero, mientras tanto, controlando por si
acaso.

Y es verdad que todavia sabemos poco
de la sexualidad de las personas con dis-
capacidad intelectual y sindrome de
Down, aunque el volumen de conocimien-
tos cientificos es muy importante. Y hay
que saber. Todos/as necesitamos saber,
actualizar nuestros conocimientos y revi-
sar nuestras actitudes. Para conocer y
comprender sus necesidades. Para
transmitirles a ellos/as ese conocimiento
que les ayude a crecer y que les enriquez-
ca. También para las familias y profesio-
nales que conviven o trabajan con estas
personas, con el fin de que en un primer
momento, aclaren y tranquilicen sus
dudas y miedos y luego traten de hacer
una adecuada educacién sexual y afectiva
mas positiva. Pero los conocimientas si
bien son muy importantes no son lo Gnico
que queremos destacar. Hay que trabajar
también los miedos, prejuicios y actitudes
negativas en torno a la conducta sexual y
afectiva de estas personas.

Paorque, seamos francos, el miedo a la
sexualidad, a que les pase algo sexual,
atenaza a muchas familias y profesiona-
les, més a las primeras, creandoles una
gran ansiedad y, muy a menudo, les lleva
a controlar rigurosamente ese aspecto.
Algo asi como poner una especie de
policia a su lado, dentro de su cerebro, a
lo largo de toda la vida, que le evite invo-
lucrarse en ese ambito.

Histéricamente la educacion que se ha
ofrecido a estas personas ha tenido
como finalidad conseguir que "no se des-
pierte su impulso sexual”, considerado
una especie de monstruo incontrolable.
De ahi que o hien se prohibe expresa-
mente ("t no debes hacer eso, no es
para ti, tienes que aguantarte...") o se
actlla como si no existiese ("no tienen
esas necesidades"). Sin embargo es sélo
apariencia porque el miedo esta

presente y surge con toda intensidad >>
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=2 cuando hay algin acontecimiento
relacionado con el tema (abuso sexual,
embarazo no deseado, noviazgo esta-
ble..). Incluso no es raro encontrar algu-
nas personas que consideran que tienen
un deseo sexual exacerbado. A menudo
esta Ultima idea oculta una cierta "com-
prension” hacia los abusadores sexuales.
Es decir que aqui, si se reconoce la
sexualidad de las personas con discapaci-
dad, pero para utilizarlas y usarlas a tra-
vés del abuso. j Increible!

Con todo, el contral y la vigilancia excesiva
a la que con frecuencia son sometidas
estas personas -consecuencia directa de
la consabida sobreproteccion, que se fun-
damenta en buena parte en la idea erro-
nea de su falta de autocontrol- les lleva a
una pérdida de la intimidad, esencial para
la sexualidad, condenandales a la soledad
afectiva en ese dmbito de su vida.

Puede afirmarse que sigue existiendo un
cierto miedo a plantear el tema, sea en el
terreno profesional o familiar. Tenemas la
impresion de que en muchos @mbitos
familiares y profesionales, se sigue consi-
derando que "ojalé el sexo de estas per-
sonas no existiera". Lo contrario, es decir
aceptarlo, plantea un problema de una
gran envergadura. En la historia de las
actitudes sociales hacia las personas con
discapacidad intelectual, la sexualidad ha
constituido significativamente un elemento
mas de la marginacién a la que han esta-
do sometidas. Una integracion y normali-
zacion adecuadas deben necesariamente
incluir la sexualidad como un elemento
prioritario de atencion. No podemos
hablar de personas cuando se ignora una
parte importante de las mismas.

Cierto es que han habido cambios
también en la sociedad y en las politicas
de atencion a estas personas, pero por
otra parte no es menos cierto que en
ésta misma sociedad, mas permisiva y
fuertemente eratizada, el sexo esta omni-
presente, circunstancia esta que debe
hacernos considerar la conveniencia de
no estar de brazos cruzados, ni tampaco
repetir criterios educativos de otras gene-
raciones que resultan poco efectivos. Es
preciso advertir que la trascendencia que
comporta la sexualidad, tanto en el ambi-
to personal y familiar como social, obliga
a las personas con discapacidad intelec-
tual, que estan en la calle, conviviendo
con los iguales, relacionandose con otras

N
[
[=
8
=
24
g
5
i

En la historia de las
actitudes sociales
hacia las personas
con discapacidad
intelectual la
sexualidad ha consti-
tuido un elemento
mas de marginacion

personas, a adoptar decisiones. Y para
facilitar este proceso decisorio, requieren
un apoyo claro e inequivoco tanto de la
familia coma del entorno. Y, no tenemos
ninguna duda, necesitan una capacitacion
especifica en este terreno. Lo contrario
supone incrementar riesgos en su vida y
en su salud, ya que la ignorancia sexual
les hace ser mucho més vulnerables.
Por tanto, y a pesar de los avances cienti-
ficos, en los colectivos de personas con
sindrome Down, continGa gravitando un
cierto desconocimiento sobre la sexuali-
dad de estas personas. Ello se debe, en
buena parte, a la falta de reconocimiento
de esta dimensién humana y de la impor-
tancia que tiene en sus vidas y en sus
relaciones.

Pese a los cambios que venimos obser-
vando en los Ultimos afios, cada vez con
mas frecuencia nos encontramos a algu-
nos padres, madres y profesionales que
nos hacen llegar su impresion de que la
situacion, en esta area, sigue estancada

y que no acaba de romper con ese pasa-
do oscura y sérdido.

Tal sensacion es comprensible en la medi-
da en que, en ocasiones, se desea que el
insatisfactorio panorama cambie mas
deprisa y esto provoca una cierta desa-
z6n y zozobra. Pero los cambios sociales
son lentos y las madificaciones en las
actitudes de la sociedad son, si cabe, aln
mas lentas, particularmente en esferas
que tienen que ver con la sexualidad en
este sector de pablacién. Por otra parte
no se puede pedir un cambio social cuan-
do antes no se haya producido en el
ambito de la familia y de las asociaciones
y colectivos de personas con sindrome de
Down. Sin embargo a menudo nos encon-
tramos que lo que viene ocurriendo es al
revés: A la sociedad le cuesta asumir
mas el cambio, aunque tal vez lo relevan-
te es que no se siente implicada en ese
asunto. Como en tantas cosas los que
mas se mueven son los que estan vivien-
do directamente esa situacion.

Condiciones més desfavorables

Puede afirmarse, por tanto, que las per-
sonas con discapacidad tienen condicio-
nes menos favorables que los demas, lo
tienen mucho peor en lo que se refiere a
su sexualidad y afectividad siendo, proba-
blemente, una de las areas que salen
mas malparadas. Mas en concreto podria
considerarse que:

- No se suele reconocer sus necesidades

y, de hacerlo se tienden a minusvalorar,
ya que en estos asuntos "No es igual
que los demas". Dada la concepcion de
nifio/a asexuado, se tiende a sobrepro-
tegerlo.

- Tampaco suele reconocerse su derecho
a la intimidad y a la privacidad.

- Carecen de un repertorio satisfactorio
de habilidades sociosexuales, en particu-
lar a la hora de expresar adecuadamente
sus necesidades afectivas y sexuales,
debido en buena parte a la ausencia de
modelos adecuados y al hecho de que no
han recibido ningtin programa especifico
a este respecto.

- En lo relativo a cuestiones tales como la
prevencion del embarazo no deseado, el
abarto, los abusos sexuales, el SIDA y las
infecciones sexuales en paoblaciones con
discapacidad intelectual, el des-
conocimiento es extraordinario, por o
que la necesidad de una adecuada inter-
vencion se hace mas acuciante.

Existen, en definitiva, muchas razones
que justifican la conveniencia y necesi-
dad de iniciar intervenciones educativas
y preventivas en este terreno. También
intervenciones concretas para cambiar
conductas inapropiadas. Tal vez una de
las primeras razones sea justamente
esa, la de abrir camino, la de iniciar
este tipo de tareas en nuestro medio,
aunque sean modestas.

De todas maneras es preciso considerar
que cada persona tiene su propia manera
de vivir y expresar su sexualidad, existien-
do una enorme variabilidad entre ellas, o
lo que es lo mismo: no hay un modelo
valido para todas, de ahi que el respeto
escrupuloso a la sexualidad del otro/a,
sea uno de los principios béasicaos de la
convivencia.

Puede ocurrir que, a tenor de esas actitu-
des sociales represivas, haya personas
que teniendo intereses y manifestaciones
de indole sexual, no han tenido las condi-
ciones que le hubieran permitido apren-
der expresiones adecuadas. Esas conduc-
tas pueden provocar un chogue con las
normas, costumbres o incluso leyes esta-
blecidas, lo que les conduce a situacio-
nes de riesgo, de sufrimiento o les gene-
ra una vivencia insatisfactoria. En este
sentido se trataria de modificar las con-
ductas no adecuadas y, en su lugar, ofre-
cer alternativas saludables de cara a un
desarrollo positivo de estas necesidades.

De este modo estamos reconociendo
sus necesidades y, a la vez, proponiéndole
una conducta apropiada. Somos cons-
cientes de la dificultad de llevar a cabo
este nuevo enfoque en determinados cen-
tros e instituciones. Si bien este proceso
es lento, lo cierto es que poco a poco
determinados sectores sociales parecen
ir aceptando el derecho de estas perso-
nas a tener una vida sexual, la suya,
segun sus necesidades y adaptada a sus
capacidades y condiciones. En los Gltimos
afios parece observarse, aunque muy len-
tamente, un cambio en la actitud de algu-
nas familias y profesionales en torno a
esta dimension.

En el proximo ndmero abordaremos més
concretamente esas conductas afectivo-
sexuales inadecuadas.

Familias-profesionales: vicisitudes

de una compleja relacion.

Ya se ha dicho que cuanta mayor
coordinacién haya entre las diferentes
agencias educativas, los resultados
seran probablemente més satisfacto-
rios. En este sentido cabria considerar
que en la historia reciente y en determi-
nados grupos, colectivos y asociaciones
de personas con discapacidad intelec-
tual, las relaciones entre los padres,
madres, los profesionales y directivos
de centros y/o instituciones, no han
resultado todo lo fructiferas que hubiera
sido deseable y la ansiada coordinacion
entre ambos, se ha convertido en una
empresa extremadamente compleja y
dificultosa. La disgregacion de las pro-
pias asociaciones es, probablemente
otro factor que juega en contra.

Desde nuestra perspectiva, es preciso
profundizar en los temores, prejuicios,
desconfianzas, si las hubiere y sentar las
bases para una colaboracion eficaz. Las
familias y los/as profesionales estan lla-
mados a trabajar conjuntamente en pro
de una atencion mas integral y de mayor
calidad.

En este sentido, algunas de las opiniones
de los/as profesionales, padres y madres
participantes en nuestros cursos de for-
macion, respecto de los miedos, dudas y
sospechas que existen entre ellos/as y
los padres y la direccién, y que tienden a
obstaculizar los avances, se sefialan a
continuacion. Se aportan con toda pre-
caucion, siempre en términos generales,

seleccionando algunas de las mas rele-
vantes, con el deseo de que sean resuek
tas eficientemente y a sabiendas de que
hay otras muchas consideraciones y con
caracteristicas mas positivas.

Desconfianza mutua

Cuando hablamos con profesionales acer-
ca de lo que piensan de las familias o de
lo que creen que las familias piensan de
ellos, nos encontramas con un extraordi-
nario abanico de factores, si bien se reco-
noce que en cuestiones sexuales y afecti-
vas "no conocemas como piensan ya que
es un tema que no se suele tratar con
ellos" sobresaliendo en términos genera-
les la desconfianza. Una desconfianza
muy sentida y percibida como mutua. Hay
una cierta coincidencia en corroborar la
distancia que existe entre padres y profe-
sionales.

Las familias y los
profesionales estan
llamados a trabajar
conjuntamente en
pro de una atencion
mas integral y de
mayor calidad

Algunos profesionales reconacen, no sin
cierto desasosiego, que " los padres
siempre tienen razon". Creen también
que, en general, los padres dudan de la
calidad de la atencién que se les presta a
sus hijos/as, temen que no se les cuide
y controle como lo harian ellos o incluso,
que puedan dudar de la "intencionalidad"
de adoptar iniciativas en este ambito. En
este sentido se advierte que existen dife-
rencias respecto de si el profesional es
hombre o muijer, por ejemplo en la res-
puesta que se daria ante una conducta
masturbatoria bien sea de un chico o de
una chica. También suele citarse el
hecho de que muchos padres probable-
mente pensaran que los profesionales "
magnifican” en exceso la importancia de
este tipo de cuestiones.

Se apunta también el miedo a que los
familiares crean que en los centros donde
estan sus hijos/as y en el ambito de la
afectividad y sexualidad, hay mas libertad
de la que consideran aceptable. >>
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>2> Pudiera ocurrir que los padres no
asuman los criterios porque, por ejem-
plo, estos sean contrarios a la familia
("Hazlo en casa no aqui.") En este senti-
do algunos profesionales hacen referen-
cia a que estas discrepancias pueden
llegar a frustrarles y se preguntan:
"¢Para que voy a abrir una puerta si
luego se le va a censurar en su casa?".
Si la situacion laboral es conflictiva algu-
nos de ellos afirman no querer arries-
garse a un conflicto por un tema que
interesa sobre todo a las familias.
Probablemente la mayor coincidencia
viene al sefialar el hecho de que los
padres tienden a negar la sexualidad de
sus hijos/as, por cuanto siguen conside-
randolo un tema tabU y la negativa a facili-
tarles formacién sexual.

Finalmente, por sefialar solo algunos de
los factores que més destaca en este
colectivo, estaria la consideracion, a
veces no exenta de malestar, de que los
padres no deben actuar como profesiona-
les y deberian confiar en ellos, algo asi
como "al César lo que es del César".
Claro que cuando las familias son las que
contratan labaralmente, la situacion es
muy problematica.

Falta de implicacion en la direccion

En lo que respecta a lo que piensan,
siempre en terminos generales, los/as
profesionales respecto de la direccion de
los centros, hay varias opiniones que indi-
can que ésta "no suele mojarse” en
temas susceptibles de ser conflictivos,
adoptando actitudes ambiguas, de espera
0 bien derivando la cuestion al psicolo-
go/a del centro, intentando pasar o no
dar la importancia requerida. La razon
fundamental estaria, a juicio de estos pro-
fesionales, en evitar enfrentamientos con
las familias. Par tanto algunos profesiona-
les expresan su temar a que la direccion
no apoye las decisiones tomadas por
ellos/as. De ahi que no se atrevan a ini-
ciar actuaciones en este terreno.

Se advierte la relevancia del hecho de
que los profesionales tengan en cuenta
hasta donde pueden llegar, es decir los
limites que hay que considerar, limites
que deben ser establecidos por consen-
so. Este consenso es reivindicado,
sobre todo, cuando se corrobora la dis-
paridad de criterios que hay entre los
propios profesionales, a la hora de

actuar frente a determinadas conductas
afectivas y sexuales. Cada cual parece
tener su propio estilo, convicciones y
actitudes que se evidencia en la actua-
cion cotidiana. Un auténtico lio, vaya.
Hay un general reconacimiento de que no
se dan unas relaciones fluidas, incluso
precisando que no se inician actividades
par conflictos directos. En no pocas oca-
siones nosotros hemas observado algunos
focos de tension (a menudo de caracter
laboral, pero también por falta de recono-
cimiento profesional) en algunos sectores
respecto de la direccion, cuya resolucién
serfa muy deseable. No es raro que la
direccién organice un curso de formacion
sobre sexualidad para sus profesionales y
que en este marco emerja la conflictividad
laboral en toda su amplitud. Demandar
una mativacion especial para el complejo
trabajo en esta area, cuando hay un
hondo malestar, resulta un tanto iluso en
estas circunstancias.

LLos padres tienden a
negar la sexualidad
de sus hijos, por
cuanto siguen
considerandolo un
tema taba

Esta falta de comunicacion tiene como
consecuencia un cierto desconocimiento
del trabajo profesional, lo que les lleva a
pensar que la direccion no tiene claro
como actian los profesionales ante deter-
minadas situaciones. Mas en concreto en
lo relativo a las cuestiones afectivo-sexua-
les, sdlo se habla cuando pasa algo muy
puntual.

Se indica igualmente el miedo a que,
desde la direccién, se manden actuaciones
que, se saben de antemano, son imposi-
bles de llevar a cabo.

Padres de profesionales:

la otra cara de la moneda

En general algunos padres considerarian
que, las cuestiones sexuales son un
tema de interés reciente y que los profe-
sionales @ menudo no tienen formacian,
por lo que el temor es que no sepan y
que metan la pata. Otros sefialan su
miedo a que den mucha informacion,
que usen un lenguaje determinado (no

comprensible, vulgar, inadecuado...] .
Asimismo les preocupa que tengan poco
interés y que puedan tratar el tema de
una manera superficial o que sus ideas
religiosas estén en contra.

La desconfianza, como se ha advertido
antes, es también uno de los elementos
que las familias mas suelen citar, a la hora
de poner encima de la mesa aquellas
variables que estan condicionando el pro-
ceso de cambio. Muchos padres creen
que los profesionales desconfian de ellos y
que, ademas, los profesionales piensan
que esa desconfianza es reciproca.

Respecto al trato con sus hijos/as, a una
parte de los padres les preocupa que les
puedan tratar mas discapacitados de lo
que son en realidad o que fomenten y/o0
toleren determinadas conductas sexuales.
En alguna ocasién y con un cierto resenti-
miento determinados padres echan en
cara a los profesionales, cual arma arroja-
diza, que nunca entenderan la profundidad
del problema parque "no tienen hijos con
discapacidad" y que, "desde la barrera es
muy facil hablar".

Otros padres se quejan de la falta de res-
ponsabilidad de los profesionales, es decir
no asumen su cometido, por lo que no
quieren que estos deleguen en los padres.
Creen que la imagen que se tiene de ellos
no es real (que no colabaran, que no les
interese el tema, que tienen prejuicios...) y
no aceptan que se le eche la culpa de los
fracasos

¢Es posible una solucion?

En términos generales, cuando se
plantean esta problematica, predominan
con frecuencia posiciones pesimistas en lo
que respecta a las soluciones, si bien hay
un acuerdo importante en potenciar una
relacion més estrecha entre los diferentes
estamentos, que facilite que la informacién
fluya con mayor normalidad entre los mis-
mas. Por tanto, hablar, dialogar de mane-
ra permanente, es la primera y mas
impartante medida a considerar en las
relaciones entre familia y profesionales.
Una segunda sugerencia considera la

oportunidad de formar grupos entre
padres, profesionales y direccién para con-
sensuar pautas de actuacion. A su vez los
profesionales anhelan una coordinacion
entre ellos/as y la adopcion de criterios de
intervencion comunes.

La tercera consideracion se refiere a la
confianza mutua que permita una valora-
cién més positiva y realista de la implica-
cién y respaonsabilidad de cada uno de los
estamentos, facilitando el compromiso de
todos para que el trabajo se lleve a cabo
de una manera profesional y adecuada.
Finalmente se advierte de la pertinencia de
que exista una normativa explicita que favo-
rezca las medidas en este campo, que se
base en los conocimientos cientificos dis-
ponibles y no en ideas o experiencias per-
sonales, que garanticen su desarrollo en
las personas caon sindrome de Down, -
estén donde estén bien sea en los centros

escolares, talleres, empresas, residen-
cias...etc.- y de seguridad a los/as profe-
sionales, legitimando su actuacion.

¢Qué podemos hacer?

En la actualidad, desde una perspectiva
profesional, mas que reprimir o tratar de
anular la sexualidad de estas personas, se
trataria, en un marco de integracion y nor-
malizacion, de buscar cauces adecuados
de expresion para quienes manifiestan inte-
reses sexuales especificos. Habra perso-
nas que no los manifiestan y deberemos
respetar esa circunstancia. El consenso

Desde una perspecti-
va profesional habria
que buscar los cauces
adecuados de
expresion para
quienes manifiestan
intereses sexuales
especificos

entre padres y profesionales tiene que ser
aqui un elemento basico. En este sentido
podriamos tomar como punto de partida,
en aquellas personas que si manifiestan
intereses de naturaleza afectivo-sexual, los
siguientes objetivos:

1. Que tengan algunas naciones basicas
referidas a la higiene corporal y sexual.

2. Que acepten su cuerpo y su identidad
sexual.
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3. Que puedan dispaner de una minima y
elemental informacion sexual en lo referido
a determinadas conductas sexuales, uso
de preservativo y abuso sexual.

4. Que si lo desean puedan desarrollar
algln tipo de satisfaccién sexual de carac-
ter individual, dentro de unas condiciones
adecuadas de intimidad.

5. Que sean capaces de decir no a practi-
cas sexuales no deseadas.

6. Cuidar y fomentar relaciones de pareja
siempre que haya unas minimas condicio-
nes.

Insistimos en que estos objetivas habrén
de consensuarse entre profesionales y

familias y en su consecucion, siempre gra-

dual, se tendrén en cuenta los recursaos
disponibles.

Por tanto sugerimos la necesidad de
iniciar algin tipo de cambio en esta
direccion, cambio que podria iniciarse con
la realizacién de pequefios grupos de tra-
bajo de caracter formativo, que puedan
sentar las bases para intervenciones edu-

cativas mas sistematicas y planificadas con

las personas con sindrome down. Can
expectativas sencillas y poco a paco.
Nosotros hemaos propuesto varios progra-
mas en esta direccion (1) basados en los
intereses y necesidades de cada grupo -
que seria muy deseable evaluar previamen-
te- y con el convencimiento de que la
formacién es el punto de partida impres-
cindible para avanzar. []

BIBLIOGRAFIA MAS RELEVANTE DEL AUTOR:

La educacion sexual en la escuela (1982. IPES
Navarra).

La educacion sexual en la escuela : Algunos términos
de la polémica (1982.C.A.Rigja).

La educacion sexual y la educacion para la salud
(1984. Edutest).

La sexualidad de los marginados(1985. Edutest).

Guia préctica de informacion sexual para el educador
(1984. Edutest).

Mi primer cuento de informacion sexual y afectiva
(19889. Elkar. 2° Edic).

Mi primer libro de informacidn sexual y afectiva (1989.
Elka. 2? Edlic).

Mi segundo libro de informacion sexual y afectiva
(1990 . Elka.r 2° Edic).

Mi tercer libro de educacion sexual (1989. Edutest)
Un viaje muy sexual (1987. Edutest).

Las aventuras sexuales de la panda de los 7 (1987.
Edutest).

Guia de educacion sexual en el hogar (1992. Medusa]
Cémo evitar el embarazo y €l sida en nuestros jovenes
(1998. Medusex].

Educacion sexual y afectiva en minusvalias psiquicas
(2000. Asociacion Lejeune).

Mama@. j Estoy embarazada! (2005. Biblioteca Nueva).
Serie de 14 videos de educacion sexual (Medusex
(1985-1990).

Serie de 6 videos de conducta sexual (SAV 1992).

2



