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Resumen:

El presente trabajo pretende investigar de qué manera repercuten [os prejuicios y
las actitudes sociales y familiares en la manifestacion de conductas sexuales de las
personas con Sindrome de Down, y como este contexto influye en e accionar de estas
personas.

El objetivo de esta investigacion es describir asociaciones entre las actitudes
familiares, mitosy prejuicios del contexto social y comportamientos sexuales en personas
con Sindrome de Down. Asi como también sacar conclusiones acerca de cOmo viven la

sexualidad, los jovenes son Sindrome de Down.

Palabr as claves:

Sexuaidad- Sindrome de Down Mitos- Prejuicios- Actividad sexual-Discapacidad.
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I ntr oduccion:

Segun MoreiraFerrari:

El Sindrome de Down (SD) es un trastorno genético, descubierto por primera vez
por el inglés médico John Langdon Down en 1866. Se caracteriza por lapresencia de un
cromosoma 21 extraen lascéulas del portador Y la trisomia ocurre como libre en el 95%
deloscasos. (L.M.A. Moreira, Ferrari 1977)

Histéricamente, las personas con sindrome de Down se han considerado con
peculiares caracteristicas de comportamiento y discapacidad mental. Langdon Down
(1867) concede a estas personas el poder de la imitacion, laterquedad, laamabilidad y
sociabilidad. Fraser y Mitchell (1876) describen caracteristicas tales como el buen humor
y temperamento agradable.

R.S. Méllo (1970) caracteriza al Sindrome de Down por un grado varigble de
retraso en el desarrollo mental y motor y se asocia con signos tales como, transversal
pliegue palmar Unico, sola arruga en el quinto dedo, el surco entre el dedo gordo, segundo
dedo del pie, el exceso de piel enel cuello, fisuras pal pebrales oblicuas, cara aplanada,

segun un estudio de revisiéon

Es importante aclarar que la sexualidad debe entenderse de igual manera para

cualquier persona, poseedora 0 no de Sindrome de Down.

Estaesdefinidapor LaOrganizacion Mundial dela Salud (OMS) como:

Un aspecto central del ser humano, presente alo largo de su vida. Abarca al sexo,
las identidades y los papeles de género, el erotismo, € placer, la intimidad,
lareproducciény laorientacion sexual. Sevivey se expresa através de pensamientos,
fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas, practicas, papelesy relaciones
interpersonales. La sexualidad puede incluir todas estas dimensiones, no obstante, no todas
ellas se vivencian o se expresan siempre. La sexuaidad esta influida por la interaccion de
factores biol 6gicos, psicoldgicos, sociaes, econdmicos, politicos, culturales, éticos,
legales, histéricos, religiosos y espirituales. (Organizacion Mundial de la Salud 2006).

En & campo de la psicologia, Freud destaca por laimportancia que le otorga a esta

como determinante de las conductas del ser humano, en un momento histérico de alta
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represion sexual. Para Freud lasexualidad y las relaciones sexuales eran algo natural y su
represion podia, segun sus teorias, ser la causa de multiples trastornos en las personas.

Masters WhJonson (1988) y Martinez Gomez C. (2004) afirmanque la sexualidad
tiene unaimportancia especial en el desarrollo psicol6gico del nifio. La curiosidad por €
sexo es una manifestacion de un interés que madura progresivamente, y varia segin la
edad, larelacion con los padres, e medio sociocultural, lainteligenciay la personalidad.
Sus expresiones van mas alla de la genitalidad, se amplia ala esfera afectiva, la conducta'y
los sentimientos, y estén sujetas a modificaciones por la experienciay € aprendizge. Es
una parte importante de la personalidad que se expresa en todas las acciones que realiza el
individuo en su vida, y se le reconoce su indole pluridimensional.

Haciendo referencia a este tema, Goddard (2010) afirma que Podemos observar en

nuestra sociedad varios prejuicios y mitos que muchas veces no son ciertos en cuanto ala

sexualidad de la persona con Sindrome de Down.

En cuanto a esto Garcia J.L. (2009) expresa que:

Nuestra sociedad aln conserva prejuicios y tabules acerca de la sexuaidad en
personas con Sindrome de Down, como por gjemplo, que no tienen sexualidad, que son
eternos nifios y que la sexualidad en ellos no debe despertarse, que no tienen sentimientos
sexuales como € resto de la poblacién, o que no deben tener actividad sexual. Estos
prejuicios limitan e desenvolvimiento de estas personas desde el punto de vista socia y
espiritual desde la nifiez, aumentando en la adolescenciay la adultez, y son solo producto
de temores, desconocimiento, encubrimiento y rechazo, siempre en nombre de la
proteccion. También son una violacién flagrante alos derechos sexual es de estas personas.
derecho ala propiedad de su cuerpo, tener privacidad, derecho a recibir informacion acerca
de este tema, explorar su cuerpo y descubrir sus fuentes de placer sexua. El significado de
la sexualidad para estas personas tiene e mismo principio que para el resto: la posibilidad
de desarrollo, la expresion de sentimientos, la comunicacion y el amor, pero la sociedad y
lafamilia no se encuentran totalmente orientadas acerca del tratamiento de la sexualidad en
estos pacientes.

EnBrasil, unestudio realizado por |a Federacion Brasilefia de Asociaciones de
Sindrome de Down, con 376 padres de personas con sindrome de Down, mostré que el
70% de los encuestados cree que la sexualidad de sus hijos fue similar aotras
personas. Cuando se le preguntd sobre las posibilidades de matrimonio, el 37% considera
viable, y 63% inviables. La mayoria opin6 que depende de cada caso, teniendo en cuenta
aspectos como la independencia y el deterioro mental. En cuanto a la procreacion, el 58%
de los padres encuestados, consideraban que era una posibilidad factible.
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La verguenza de los padres a hablar sobre el sexo y la sexualidad con sus hijos,
como lo demuestra Assumpcéo Jr. y Sprovieri (1995), puede influir en el disefio de estos
jévenes sobre la sexualidad, el sexo y su propio cuerpo, para percibirlos como ago
vergonzoso prohibido.

Mori (2003) realiz6 una encuesta sobre la sexualidad de las personas con
Sindrome de Down en la que entrevistarona 11 personas, de edades comprendidas entre 19
y 33 afios, matriculados en clases especia es de asistencia a laescuela publica. A través de
esta investigacion, observo la verglienza de las personas con sindrome de Down que fueron
entrevistados para hablar sobre las partes genitalesdel cuerpo. Tambiénse expresa la
influencia que los padres y los educadores tienenen lacomprensionde losjovenes sobre
su propia sexualidad. Asmismo indica la necesidad de saber como estosjévenes forman
sus intereses, deseos y temores acerca de la sexualidad y sus relaciones romanticas en
entornos donde la informacién no es clara o se omite.

Para finalizar, en términos generales, José Luis Garcia (2001) opina que cuando se
plantean estas probleméticas, generalmente predominan con frecuencia posiciones
pesimistas en lo que respecta a las soluciones, si bien hay un acuerdo importante en
potenciar una relacion mas estrecha entre los diferentes estamentos, que facilite que la
informacion fluya con mayor normalidad entre los mismos. Por tanto, hablar, dialogar de
manera permanente, es la primera y méas importante medida a considerar en las relaciones

entre familia y profesionales.
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Tema: “ACTIVIDAD SEXUAL EN PERSONAS CON SINDROME DE DOWN”

Problema:
¢Como inciden las actitudes familiares frente a la sexualidad, en las conductas genitales de

jévenes con Sindrome de Down?
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Objetivos:
Objetivo general:
Describir asociaciones entre actitudes familiares y comportamientos sexuales en

personas con Sindrome de Down.

Obj etivos especificos:
Identificar prejuicios sobre la sexualidad de las personas con Sindrome de Down,
que se dan en nuestra sociedad.
Analizar las conductas sexual es manifiestas en personas con Sindrome de Down.
Establecer relaciones entre los prejuicios y las conductas sexuales de las personas

con Sindrome de Down.
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Estado del arte:

Ultimas investigaciones sobre el tema:

1. Revistade Salud Publica, De Salud Publica Rev. V.37 n.1 Sao Paulo
febrero 2003.

Sexualidad de las personas con sindrome de Down. La sexualidad en las personas

sindrome de Down, Talita Borges Casteldo, Mércio Ruiz Schiavo y Peter Jurberg.
Universidad Adventistadel centro de Sao Paulo. S&o Paulo.

Resumen:

Objetivo: Analizar las opiniones de padres y profesionales acerca de la sexualidad de las
personas con sindrome de Down (SD) y describir como estos individuos ven su propia
sexualidad. Evaluar a los padres y las opiniones profesionales de la salud sobre la
sexualidad de sindrome de Down para describir como los individuos y estas personas ven
su propia sexualidad. Conclusiones: La sexualidad de las personas con sindrome de Down
se ha estructurado de manera similar a otros seres humanos, a pesar de lasrestricciones de

laexperiencia por si mismos en funciéndel contexto social en el que operan.

2. Revista Cubana de Medicina General Integral. Revista Cubana Medicina
General Integral v.25 n.3 Ciudad de La Habana jul.-sep. 2009
Estrategia de intervencion educativa sobre la sexualidad en nifios con el sindrome de Down
Eloy J. Pineda Pérezl; Elsa Gutiérrez Bardll.

Resumen:

Introduccion: La sexualidad es un elemento importante en la educacion del nifio conel
sindrome de Down, por |o que los padres deben tener los conocimientos adecuados para
enfrentarla de formaresponsable desde las primeras etapas de la vida.

Se utilizo la intervencion con disefio estudio antes-después con grupo de control no
equivalente sobre las nociones y el tratamiento de la sexualidad que tenian los padres de

nifios con sindrome de Down. Serealiz6 en 3 fases de investigacion, en lasque se
10
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impartieron 3 talleres.

Losresultados fueronque antesde lostalleres solo el 23,5 % de las madres (8) recibieron
informacion sobre la sexualidad, la acciénde rozamiento o frotamiento (30; 88,2 %) es la
mas vinculada a la sexualidad por parte de los nifios, las acciones que |os padres asocian a
lasexualidad se relaciona con la genitalidad en el 100 % de los casos (realizar el acto
sexual y tocar sus genitales), y siempre estaban presentes reacciones negativas ante las
acciones de los nifios. Después de lostalleres se coligaron acciones relacionadas con la
espiritualidad y los sentimientos junto a la genitalidad, aumentaron las reacciones positivas
de los padres, trataronde pedir informaciénespecializada 23 (67,6 %) y desviar laatencién
27 (79,4 %). EI 70,6 % de los progenitores consideraron una sexualidad sana en el futuro.
Conclusiones: los padres de los nifios con sindrome de Down mostraron no tener los
conocimientos suficientes sobre sexualidad, lostalleres impartidos a |os padres tuvieron un
impacto positivo en el conocimiento acerca de la sexualidad en ellos mismo y como
manegjarla en sus hijos, y expresaron esperanzas con relaciona la sexualidad futurade sus

hijos.

3. Journal of Psychiatry, Rev. Bras. Psiquiatria. v.24 n.2 S&o Paulo junio 2002

Aspectos genéticos v sociales de la sexualidad en personas con sindrome de Down.

LiliaMoreira y Gusméo Fabio.

Resumen: Estetrabajo analiza la literatura sobre la sexualidad y lareproducciénen los
individuoscon Sindrome de Down y evalua el potencial de recurrencia de laenfermedad
de la segregaci 6n cromosomica en pacientes con diferentes tipos de trisomia 21.Varios
estudios demuestran la existencia de diferentes niveles de madurez y ajuste social en el
Sindrome de Down que, junto con factores como el exceso de crianza de los hijos, la fata
de amigos y los prejuicios sociaes, sonbarreras para laplena experiencia de la
sexualidad. Este articulo revisa los estudios importantes acerca de la sexualidad y la
reproduccion en personas con Sindrome de Down y realiza un andlisis de losriesgos que

conlleva la procreacion.
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4. Revistade EducacionEspecial, Rev. Brasilerade Educacion. Especia. v.13
n.2 Marilia mayo / ago. 2007

Percepciones de los jévenes con Sindrome de Down en las rel aciones amorosas.

Elaine Luiz, Olga Mitsue Kubo.

Resumen: Las dificultades de lospadres y los profesionales para hacer frente a los
comportamientos sexuales de las personas con retraso mental son probablemente derivadas
de concepciones parciaes o erréneas de los padres y profesionales en el desarrollo
potencial de la dimensionsexual de estas personas. Una implicaciénde este tipo de disefio
es el de promover unas pocas oportunidades para escuchar al joven con discapacidad sobre
Us expectativas y deseos sobre lasrelacionesamorosas. El objetivo de este estudio fue
descubrir la percepciénde los jévenes con Sindrome de Down sobre las relaciones
amorosas. Con este fin, dos mujeres y tres hombres con sindrome de Down entre 18 y 28

anos, fueronentrevistados por separado.

12
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M ar co tedrico:

+ Discapacidad en la cultur a:

Se dice que una persona tiene una discapacidad si ésta encuentra alguna dificultad o

imposibilidad pararealizar una 0 més actividades de la vida cotidiana.

Valido o vdlida, segun el diccionario de la Real Academia Espafiola de la Lengua,
significa: firme, subsistente y que vae o debe vaer legalmente. Robusto, fuerte o
esforzado. Enel libro * Definiciones de discapacidad en Espafia: un andlisis de la normativa
y lalegislacion mésrelevante’, escrito por Miguel Angel Verdugo, Carmen Vicent,

Maribel Campo y Borja Jordande Urries se habla de la valia de la siguiente manera: El
término valia hace referencia a la cualidad de la persona que vale: que tiene condiciones
especialmente estimabl es; particularmente de caracter intelectual. Valer significa ser Util,
referido a personas supone tener mas 0 menos mérito o inteligencia. Determinar el valor de
una persona es un concepto totalmente subjetivo y que varia de unas sociedades a otras y

de unas épocas a otras.

Discapacidad en la Prehistoria

Siempre ha existido la discapacidad, y para demostrarlo, porque existen pruebas,
nos podemos remontar a la mismisima prehistoria. Y podemos empezar por Atapuerca.
Concretamente en la‘simade los huesos' se hanencontrado restos de 32 individuos de
hace 300.000 afios que poblaron lasierra del mismo nombre. Uno de estos hominidos
(Homo Hedilbergensis), presenta un crecimiento anormal 6seo que le ciega el conducto
auditivo y como consecuencia la sordera era inevitable, discapacidad que en aquellos
tiempos, como en |os actuales, no era precisamente una ventgja. Este tipo de crecimiento
fuerade lo normal es comun en casos de infecciones graves del oido, como por gemplo

una otitis. Este individuo es la persona sorda mas antigua conocida.

Enel vale de Neander, en el Estado alemén de Renania del Norte-Westfalia, se
encontré en 1856 el primer hallazgo de un neandertal (especie del género Homo que habit6
Europa y partes de Asia occidental desde hace 230mil hasta 29 mil afios atras, durante el

13
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Paleolitico medio). El individuo en cuestiontenia laarticulaciéndel codo deformada,
probablemente a causa de una fractura que soldé mal. Practicamente en todos |os
neandertal es adultos encontrados (unos 400 hasta la fecha) pueden observarse sefialesde
heridas o de enfermedades, destacando entre ellas las articulares degenerativas, provocadas
seguramente por ladureza de la vida que llevabany el desgaste que aquel modo de vida

imponia a sus anatomias.

El mas célebre neandertal con discapacidad fue descubierto en 1908 en La
Chapelle-aux-Saints, en el sur de Francia, con una antigtiedad de 35.000 a 45.000 afios. Se
trata de un homo sapiens de entre 50 y 55 afios conocido como “Anciano”. Hasta el
descubrimiento de este individuo, tuvo un enorme peso la teoria del paleontélogo francés
Marcellin Boule, que consideraba a los neandertales como unos antepasados brutos, poco
inteligentes y con agrupaciones y rasgos semejantesa las bestias. Boule crey6 que “la
bestia habia caminado con las rodillas flexionadas y arrastrando los pies, con la cabeza
inclinada hacia delante sostenida por un cuello rechoncho y con su dedo pulgar extendido a
un lado como los chimpancés’. Nada mas Igos de larealidad. El “Anciano” que recibio
este apelativo por haber superado en edad, inusual en aquellos tiempos, a sus congéneres
gue no vivi- an mas alla de los 30 afios, tenia artritis, un mal articular degenerativo que
afectaba a craneo, mandibula, columna vertebral, cadera y pies, asi como una fracturade
costilla y pérdida generalizada de dientes, acompafiado todo ello de abscesos (acumulacion

de pus en los tejidos organicos internos y externos, provocando inflamaciony dolor).

La forma de andar y moverse que describio Boule obedecia mésa su discapacidad
gue acualquier otro motivo. En estas condiciones hubiera sido imposible sobrevivir y
llegar a lavgez, como asiocurrio, sin laayudadel resto de individuos del clan. No podia
cazar, probablemente llegd un momento que seria incapaz de caminar y carecia de
dentadura, por lo que tuvo que ser alimentado y cuidado por el grupo. Este caso ha llevado

a los expertos a deducir que en ocasiones los neandertales alimentaban y cuidaban

La imagen social de las personas con discapacidad de sus miembros con problemas
de saud o de edad y por tanto florecenrasgos de humanidad. Por primera vez en la historia
aparecensituaciones que en la actualidad denominamos ‘ dependencia o ‘cuidadores’, y

14
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tira por tierra la extendida idea de que en aquellos remotos tiempos sdlo sobrevivian los

mas fuertes y en perfecto estado de salud.

Posteriormente, otros nueve neandertales fueronencontrados, entre 1957 y 1961, en
lalocalidad iraqui de Shanidar. El primero (Shanidar 1), que se calcula que murié con40
anos, tenia discapacidades muy acusadas. Seguin un estudio de Erik Trinkaus, el catd ogo
de heridas y enfermedades degenerativas en cabeza, brazos, costillas, piernas y pies era
extraordinario. Podria haber sufrido lesiones craneales y un masivo aplastamiento masivo
de la parte derecha del cuerpo, seguido de infecciones y pardlisis parcial, con probable
ceguera incluida. Este es otro caso evidente de neandertal incapaz de tener autonomiay
gue pudo sobrevivir gracias a la protecciony ayuda del clan. Pero estos individuos
dependientes no parece que fueranpasivos, Sno que aportabansu trabajo al grupo. Por
gjemplo, observando la dentadura de Shanidar |, y siempre seguin |os expertos, se puede
deducir que probablemente trabajaba pieles para su clan, al comprobar que sus dientes
estaban gastados hasta laraiz en su parte frontal. Conclusion: a pesar de sus enormes

limitaciones era (til a la comunidad.

En laantigliedad

Esparta fue una ciudad-estado de la antigua Grecia situada en la peninsula del
Peloponeso a orillas del rio Eurotas. Después de una época de disensiones internas, fueron
lasreformasde Licurgo, enel siglo VII a.C. las que provocaron un verdadero punto de
inflexionen la historia de la ciudad: a partir de entonces todo se encaminaria a reforzar su
poderio militar. Toda su vida estaba dedicada a la milicia. Desde que nacian. Surigida
organizacion militar se iniciaba con el nacimiento de los ciudadanos, que eran arrojados al
vacio, a una caverna del monte Taigeto, si presentaban defectos fisicos que les impidiera
sarvir como soldados. En Atenas tambiénse practico el infanticidio. En La Politica, el
granfilosofo griego Aristteles llegd aescribir: “sobre el abandono y lacrianza de los
hijos, una |ey debe prohibir que se crie a ninguno que esté lisado”. También Platén,
maestro del anterior y alumno de Socrates, considerd necesario quitar de en medio a los

débiles y a los que mostrabanalguna limitacion o discapacidad. Sin embargo, con las
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reformas de Pericles, importante politico ateniense, se comenzo a atender a enfermos y

desvalidosen hospitales y casas de convalecientes.

En Roma se practico el infanticidio, conlaley de las Doce Tablas (541-540 a.C.),
gue permitia al padre privar de vida a su hijo con discapacidad inmediatamente después de
su nacimiento. Sin embargo fue poco usado excepto en la etapa de decadencia del imperio
romano, e incluso muchos de estos nifios eran abandonados o arrojadosal Tiber en cestas
de flores. También fue practicacomun vender a los nifios como esclavos y parala
mendicidad, e incluso se |legabaa mutilarl os para aumentar su valor como mendigos. El
filésofo romano Séneca, en su Carta a Lucilio, habla de su “aversion natural frente a esos

monstruos’, refiriéndose a las personas con algun tipo de discapacidad.

Tambiénen laantigua India, los nifios que naciancon cual quier deformidad eran
arrojadosal Ganges. La misma suerte corrian los adultos con una discapaci dad

sobrevenida.

En China se creaban personas de talla bgja que utilizaban paradiversiény capricho
las personas pudientes. Metian al nifio que condenabanal enanismo en un anfora de la que
s0lo asomaba la cabeza y extremidades, sometiéndole durante afios a una dieta que
provocaba raquitismo y un cuerpo moldeado por la vasijaque lo contenia. El resultado

servia para burla y escarnio.

En Persia y Mesopotamia la discapacidad era considerada un castigo de dioses, y en
la América precolombina y en lastribus de esquimales (estos Ultimos hasta hace poco)
abandonaban a las personas con discapacidad a su suerte. Es en Persia donde aparece por
primera vez la demonologia, es decir, laenfermedad como posesionde los espiritus del

mal, que mas tarde adoptaria la cultura judeo-cristiana.

Por el contrario, en aquellos Igjanos tiempos habia quien defendia conceptos y
soluciones mucho méas humanas, como Zaratustra (nombre castellanizado del profeta
Zoroastro, profetairani y fundador del Zoroastrismo, que se calcula que vivié unos 1.000
anosa.C.), Confucio (filésofo chino creador del Confucianismo, que vivié del 551-479
a.C.), Buda (lider religioso nepali creador del Budismo, que vivié del 563-480 a.C.), Jesls
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de Nazaret (que no necesita presentacion, y que dijo que todos los hombres son iguaes
ante Dios, que habl6 de misericordia y que aparece en muchos momentos relacionado con
personas con discapacidad) o Galeno (médico griego, enrealidad |lamado Galeno de
Pérgamo, cuyos puntos de vista dominaron la medicina europeaa lo largo de mas de mil
afios, y que vivio del 130-200 d.C.). Tambiénen Egipto aparecen las primeras Ortesis y
prétesis, y algun tipo de presencia de personas condiscapacidad con cierta relevancia

socid. El buentrato a este colectivo es moneda corriente en esta antigua civilizacion.

Con lallegada del cristianismo mejoro el trato a estas personas, con sus mensajes
de amor, misericordia y entrega. Se prohibié la ventade nifios como esclavos y el
infanticidio, y aumenté la sensibilidad hacia las personas con discapacidad. Ademas
surgierondiversas instituciones para la atencion de los enfermos, como |os nosocomios, el
equivalente al hospital en laactualidad. Posteriormente, lalglesia catdlica utilizaria la
demonologia para explicar la causa de la discapacidad, 1o que acarrearia miltiples

problemasaeste grupo y asus familias, al considerarlos hijos del pecado.
Edad Media

Después de pasar por la prehistoria donde la discapacidad se entendia y explicaba
por medio de la magia y el animismo (creencia en la existencia de una fuerza vital
sustancial presente en todos |os seres animados y considera laenfermedad y la
discapacidad males provocados por los dioses o los espiritus), pasando por el infanticidio
de épocas posteriores, |legamosa la Edad Media, una etapa donde se humaniza ago el
tratamiento a los individuos mas vulnerables, aunque su vida seguira siendo
extremadamente dura. Desde esta etapa hasta la Edad Moderna la influencia del

cristianismo obliga a hacerse cargo de ellos, aunque se les margina socia mente.

Con el auge del imperio bizantino, lalglesia, la familia y el poder feudal se
responsabilizan parcialmente de los cuidados hacia las personas con discapacidad. Es
tambi én en esta época cuando se creanasilos, hospitales u orfanatos, y otras entidades
como Gremios, Cofradias, Hermandades o Montepios como sistemas de previsionsocial,

encargéndose de auxiliar en caso de enfermedad, invalidez, vejez y muerte. Sirva como
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gjemplo lacofradia que formanen Toledo los excombatientes ciegos de labatalla de las
Navas de Tolosa, en 1212 o la Cofradia de los ciegos trovadores, creada en Barcelona en

1329, que agrupa a personas ciegas, mUsicos y poetas.

En esta etapa historica, en medicina desaparece el naturalismo griego y el monje
reemplaza al médico; en el trato de enfermedades y trastornos mentales triunfa la

demonologia, laposesiondiabdlica.

Pero, a pesar de algunos avances, |as personas con discapacidad seguiransufriendo
marginacion, injusticia y abandono y en muchas ocasiones pagarancon su vida el hecho de
ser diferentes. Por g emplo, en la BgaEdad Media surge la Inquisicién, cuyo objetivo era,
entre otros, aliviar a la sociedad de personas con discapacidad, tanto fisica como intelectual
y mental, que eran considerados hijos del pecado y del demonio. Asimismo, durante el
cristianismo se consideraba que la cualidad de poder hablar, separaba a los humanos de los
animales. Por este motivo, las personas sordas y algunas personas con enfermedad mental

eran consideradas més animales que humanos.

También hansido utilizados como chivos expiatorios. Por € emplo, cuando ocurria
una epidemia, una plaga o una catastrofe, |as personas con discapacidad eran |os culpables
y se les hacia pagar por ello, algunas veces incluso con la vida. En otras ocasiones hansido
tratados como un entretenimiento, como bufones de la corte 0 como atracciones de circo.
Pero seguramente, laimageny el concepto que méas ha perdurado en la sociedad en esta
época ha sido la de un mendigo digno de lastima y caridad. Incluso se continu6 con la

précticade mutilar a nifios para inspirar mayor lastima y conseguir mayores limosnas.

Debido a las innumerables guerras, cruzadas o epidemias que caracterizaronesta
época el nimero de personas con discapacidad, fundamentalmente fisica, crecio
enormemente, formando una casta de mendicantes, cuya Unica forma de subsistencia eraa
través de la limosna. Llegarona constituir una amenaza social, por lo que empezaron a ser

calificados de brujos y hergjes.

Hay quien mantiene la tesis de que la medicina monéstica medieval fue lacreadora

de larehabilitacion, mientras otras fuentes consideranque el paternalismo que impregnaba
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laaccidncristiana a favor de los débiles impedia su rehabilitacion social (la caridad
paternalista da limosna, no rehabilita). En esta época, lalglesia catdlica se comporto de
manera contradictoria: por un lado eliminaba a “herejes con discapacidad “ y por otro lado
les dabaasilo y creaba hospitales.

Edad Moderna

Con el Renacimiento llega el humanismo. En esta época se desarrolla la medicina y
las protesis. Del siglo X VI data la primera protesis de mano mecanica, conservadaen el
museo de Nuremberg y con laposibilidad de realizar flexo-extension pasiva de mufieca 'y
dedos. Tambiéndisminuye la influenciade lalglesiacon la reforma y se cierran muchas
ingtituciones benéficas. De ellas se hara cargo el nuevo estado moderno, que secreay
fortalece en ésta época historica. En la Edad Moderna se da el mismo tratamiento a pobres

y enfermos, al estar incluidos en la misma categoria.

Tampoco en esta época se libran las personas con discapacidad del sufrimiento.
Tanto Lutero como Calvino, nadaoriginales, los describencomo seres habitados por

Satanés.

Juan Luis Vives (humanista y filésofo de origen judio que tuvo que abandonar su
tierra paraevitar a la Inquisicion), humanizael tratamiento a los més desvalidos y defiende
laeducaciony el trabajo como elemento de rehabilitacionsocial de las personas con

discapacidad.

Pedro Ponce de Ledn, monje benedictino, ensefia a hablar, enel siglo XVI, alo que
hasta hoy mismo se denomina erréneamente un sordomudo, siendo considerado el
precursor de la educacidn especia. Estamos en el Siglo de Oro, y Espafia despunta en
muchos ambitos artisticos y sociales. Es en esta época donde San Juan de Dios fundaen
Granada uno de los primeros hospitales para personas con discapacidad, creando

posteriormente otro en Toledo.
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En este periodo, las personas con discapacidad fisica desempefiaban distintos
papeles en la sociedad, como bufones. Otros gozaronde granprestigio, y no erantan

rechazados como en los siglos anteriores.

Se instauranpor primera vez hospitales en los campos de batalla, se creantécnicas
manuales e instrumentales para realizar las manipulaciones vertebrales o se edita el primer
libro a nivel mundial sobre el gjercicio corporal, una materia tan importante en el campo de
larehabilitacion. Enel siglo XVI1I cobré un granauge el estudio de la estructuray la

funciondel cuerpo humano.

Aunque al final, todos los avances en los hospicios, orfanatos 0 manicomios supuso
un empeoramiento de la calidad de vida de sus moradores al acabar en reclusion,

hacinamiento, celdas oscuras y de castigo, cadenas, hambre y falta de asistencia.

Edad Contemporanea

Duranteel siglo XVIII lasociedad continuaba con sus actitudes de rechazo y
repulsa hacia las personas con discapacidad. El abandono de nifios con deformidades es
maés frecuente que el infanticidio, pero se continlia amputandoles y comprandoles para la

mendicidad y el trabajo duro de las fébricas.

A principiosde este siglo, el filésofo francés Diderot escribe sobre la competencia
intelectual y fiscade los ciegos. Tambiénen Francia, Valentin Hally trabaja con letras
grabadas sobre trozos de madera y después en papel grueso despuésde ver una farsa sobre
personas ciegas en un café de Paris. Afios mas tarde abriria la primeraescuela para ciegos
(en el siglo XIX) donde se formara Louis Braille. Ademéas, en este mismo pais se abre la
primera escuela de ‘ sordomudos’, impulsando la comunicacioncon las manos. Tambiénen

esta época se perfecciona la descripcionde la hidrocefalia.

Lacirugia ortopédica experimentd un granavance, con lo que aument6 de forma

significativa el bienestar de las personas con discapacidad fisica

En este ambito, es necesario hablar del cirujano francés Nicolas André, que por

primera vez utiliza el término ‘ortopedia’, ademas de publicar dos obras importantesen el
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mundo de larehabilitacion: una sobre el gercicio que consideraba beneficioso para el
crecimiento del nifio y otra sobre el tratamiento preventivo y curativo de las curvaturas del
raquis. Tambiénse crea, en 1790, el primer establecimiento para el tratamiento del aparato
locomotor en Suiza. En este tiempo comienzan a desecharse |as amputaciones por la

utilizaciénde otras modernas técnicas de cirugia ortopédica mas conservadoras.

El siglo X1X se destaca por sus numerosos progresos en el campo de la medicina,
de laeducacionespecial, en la meoraen lacalidad de los servicios residenciales y en la

mayor implicacionde los gobiernos respecto a las personas de este colectivo.

Se funda el primer hospital para personas con discapacidad en Wurzburg, Prusiaen
1812, y cuatro afios més tarde, en esta misma localidad se crea el Ingtituto ortopédico,
fundado por Heine, padre de la ortopedia mecanica. En 1822 se crea el Instituto Técnico
Industrial de Munich, cuyos objetivos no abarcaban solo |os cuidados médicos sno

también la reeducacion en las actividades de la vidadiaria y su reinsercion profesional.

El desarrollo de lateoria de laevolucionde Darwin, en 1859, tuvo un profundo
efecto en la percepcidnde las personas con discapacidad, considerandol os como
genéticamente inferiores. Por otro lado, los problemas de |as personas con discapacidad

fisicacomenzabana ser reconocidos y se planteaban distintas medidas legidativas.

En la segunda década del siglo XIX, comenzaba, por iniciativa privada, la
fundacionde instituciones parael estudio y tratamiento de los problemas de las personas
con discapacidad. En 1878, se reconoce en Paris el méodo Braille como sistema universal
de ensefianza para las personas ciegas. En 1884, Bismarck aprueba la primera ley de
protecciona los accidentados de la industria que fue la base para la aprobacionde futuras
leyes para la compensaciéndel accidentado laboral. En 1887, se publica el primer tratado
en profundidad sobre discapacidad intelectual por parte de William Weathespoon Ireland.

Laactitud de lasociedad iba cambiando. Dejaba de verse el problema desde un
punto de vista sanitario y de limosna, para pensar en ellos como individuos capaces de
realizar una vida normal si les proporcionaban |os medios adecuados para superar sus
limitaciones. Junto a esta actitud seguia habiendo contradicciones. A principios del XIX
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permanecian las subastas y ventas de personas condiscapacidad y a lo largo de todo el
sglo se siguierondesarrollando actitudes tremendamente negativas con ellas, pues alos
gue resultaban molestos se les confinaba en asil os u hospicios, se practicaban
esterilizaciones, se aplicaba la eutanasia y habia restricciones matrimoniales, entre otras
barbaridades.

Enel sglo XX, el progreso en el &nbito de la discapacidad vino fundamentalmente
de EE.UU. Se contintia con losavances cientificos, con las legislaciones favorables (con
excepciones) hacia las personas con discapacidad. Es el siglo donde se desarrollan los

movimientos asociativos de afectados y sus familias.

Se potencia la educacionespecia, que se desarrollard a lo largo de todo el siglo. Se
incrementa el nimero de personas ingtitucionalizadas y |os Estados parti ci pan activamente
en lasolucionde los problemas de las personas con discapacidad. También se caracteriza

este siglo por el predominio de actitudes muy negativas hacia este colectivo.

Se identifican nuevas enfermedades y discapacidades, se creantimidos derechos
socialesal principio del siglo, que en buena parte de Europase desarrollarian despuésde la
I GuerraMundia. Mientras en EE.UU. Aparecenasociaciones de padres de nifios con
discapacidad intelectual; se activan programas para atencion medica, psicologicay
profesional para los heridos y demas excombatientes de lal Guerra Mundial, para los
accidentados de la industria y para las personas con discapacidad fisicaen general; y se
creanservicios sociaes para lasdistintas discapacidades, sensoriales, intelectuales y

enfermos mentales incluidos.

Adolf Hitler, ensuMein Kampf yadijo que, “para mejorar la raza, |os fisicamente
degenerados y los mentalmente insanos o débiles no tienenderecho aprocrear”. Esto lo
escribié en 1924 y a partir de 1939, bajo el codigo secreto denominado “Aktion T4” y para
eiminar ‘vidaindigna de vivir’ autoriza la eutanasia para |los pacientes con enfermedad
incurable, lo que Ilamo “matanzas de misericordid’, y deja morir de hambre a las personas
con discapacidad y enfermos mentales en instituciones. En 1940 |los empieza a tradadar a

campos Yy prisiones donde |os nifios son asesinados con inyecciones y los adultos con gas.
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Se calcula que més de 70.000 personas con discapacidad son asesinadas. En 1941, conel
programa “Aktion14 F 13” extermind a otros 20.000 més. Estos son cifras estimativas,

otras fuentes creen que fueron muchos mas.

Después de lall GuerraMundial se potencia el movimiento rehabilitador, y
fundamental mente de discapacidades fisicas, muy numerosas debido a la guerra. Ya
durante las hostilidades, se potencia la rehabilitaciénpara excombatientes y mutilados de
guerra. Entodos los paises implicados en la contienda se crean unidades de tratamiento

para los soldados que hanquedado con secuelas.

En la Declaracién universal de los derechos humanos de la ONU de 1948 aparecen
de una manera destacada articul os de interés para las personas con discapacidad. En 1955,
en este mismo organismo, se aprueba el Programa internacional de rehabilitacionde

minusvalidos fi- sicos.

EE.UU. extiende los derechos para larehabilitaciona los excombatientes de la
Guerrade Corea. Posteriormente, el concepto de rehabilitaci én haria protagonista al

paciente, implicando tambiéna la familia y a lacomunidad.

Se hablaba de rehabilitacion integral porque se le daba un enfoque bio-psico-social.
Se avanza en el conocimiento de las enfermedades mentales y en |as discapaci dades

intelectuales.

A finalesde los 50 y principio de 10s 60 se desarrolla el movimiento asociativo de
las personas con discapacidad intelectual, que lleva a la creacionen 1963 de FEAPS, la
entidad que engloba a todas |as asociaciones representativas de este grupo. En 1965 se
regula la educacion especial en nuestro pais. En 1970 se crea el Servicio Social de
Recuperaciony Rehabilitacionde Minusvalidos (SEREM). En 1978 la Constitucion
Esparfiola dedica a la discapacidad su articulo 49, y en este mismo afio se crea el
IMSERSO.

En 1980, la OrganizacionMundial de la Salud (OMYS) aprueba la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) y en mayo de 2001
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aprueba una nueva Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y

de laSdud (CIF) que sustituye al anterior.

En 1981 se crea la Asociacionde Parapl §icos y Grandes Minusvalidos (ASPAY M)
y en 1982 entranen vigor el PlanNacional de Educacion Especial y la Ley de Integracién
Social de los Minusvalidos (LISMI). Tambiénen esta década se constituiran la Asociacion
Espafiola de Enfermedades Musculares (ASEM), tambiénen 1983, la Asociaci 6n Espafiola

de Esclerosis

También ve laluzen 1986 la Ley General de la Sanidad y al afio siguiente la
Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y minusvalias, que sera actualizada en una
segunda ediciénen 1999.

Y, por ultimo, en 1995 se crea el Comité Espariol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI), que agrupa a todas las entidades representativas del mundo de
ladiscapacidad; y en 1996, la ONU aprueba las Normas Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades para |as Personas con Discapacidad.

Respecto al siglo XXI, se puede decir que hemos entrado conbuenpie, y la
evolucién hasido muy importante, tanto desde el punto de vista legidativo como en la
percepciénsocial de la discapacidad desde multiples &ngulos. La humanizaciény los

derechos de |as personas con discapacidad parece que cada vez se cuestionan meros.

Con respecto a la situacion actual de la persona discapacitada, mas especificamente
hablando de la persona con retraso mental, en € afio 1992 la Asociacion Americana sobre
Retraso Mental (AARM) propuso una definicion del retraso mental que supuso un cambio
radical del paradigma tradicional, aejdndose de una concepcién del retraso mental como
rasgo del individuo para plantear una concepcion basada en la interaccion de la persona 'y
el contexto (Verdugo, 1994). La principal aportacion de aquella definicion consistio en
modificar é modo en que las personas (profesionales, familiares, investigadores...)
conciben esa categoria diagnéstica, algfdndose de identificarla exclusivamente como una
caracteristica del individuo para entenderla como un estado de funcionamiento de la
persona.
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A lo largo de los diez afios transcurridos desde entonces se han producido avances
significativos en esa concepcidn, y esos cambios proceden tanto de la experiencia
acumulada en la aplicacion de la propuesta hecha entonces como de las aportaciones de la
investigacion .La principal razon para sugerir un cambio en la terminologia se deriva del
carécter peyorativo del significado de retraso mental que, ademés, reduce la comprension
de las personas con limitaciones intelectuales a una categoria diagnéstica nacida desde
perspectivas psicopatolégicas. La discapacidad intelectual debe concebirse hoy desde un
enfoque que subraye en primer lugar a la persona como a cuaquier otro individuo de
nuestra sociedad.

La definicion de retraso mental propuesta por la AAMR en 2002 plantea que:
Retraso mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado en
habilidades practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18

anos (Luckasson y cals., 2002).

La aplicacion de la definicion propuesta parte de cinco premisas esenciales para su

aplicacion:

1. Las limitaciones en e funcionamiento presente deben considerarse en el contexto de

ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

2. Una evaluacion vdida ha de tener en cuenta la diversidad cultura y linglistica, asi
como las diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriades, motores vy

comportamental es.
3. En un individuo las limitaciones a menudo coexisten con capacidades.

4. Un proposito importante de describir limitaciones es € desarrollar un perfil de los

apoyos hecesarios.

5. Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un periodo prolongado, €l

funcionamiento en la vida de la persona con retraso mental generalmente mejorara
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Ladefinicion del afio 2002 propone un nuevo sistema con |as siguientes dimensiones:
Dimension |: Habilidades Intelectuales

Dimension 11: Conducta adaptativa (conceptual, social y practica)

Dimension 11: Participacion, Interacciones y Roles Sociales

Dimension 1V: Salud (salud fisica, salud mental, etiologia)

Dimensién V: Contexto (ambientesy cultura)

Las cinco dimensiones propuestas abarcan aspectos diferentes de la persona y €l
ambiente con vistas a mejorar 10s apoyos que permitan a su vez un mejor funcionamiento
individual.
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++ Sindrome de Down:

“En el Sindrome de Down existe una especificidad de origen, lapresencia de un
cromosoma 21 (o parte de él) extra, y ello condiciona una formacion patolégicaen la
estructura y funciondel cerebro, pero ésta sera modulada por la expresionde los genes
propios de cada persona, tanto en los presentes en el cromosoma extra como en los otros
46 cromosomas. Edta es lacausa de la enorme variabilidad que se observa entre un

individuo y otro son Sindrome de Down” (Florez, 1994)

Etiologia:

Este sindrome es una de las anomalias mas frecuentes y congtituye la principal

causacongénita de retraso mental de todas |as de etiologia u origen conocido.

La causa es laexistencia de un cromosoma extraen el par 21. Lascélulas del
cuerpo humano contienen46 cromosomas repartidos en 23 pares (22 de ellos se
denominanautosomas o cromosomasordinarios y un par contiene los ligados al sexo -XY
0 XX segun sea hombre o mujer-). En las personas con Sindrome de Down seda la
presencia de 47 cromosomas en las células y ese cromosoma suplementario se encuentra
enel par 21.

Los genes son normales pero el nimero excesivo y no es posible que exista un sdlo
cromosoma cuyos genes no intervenganen el mantenimiento del desarrollo equilibrado del
cerebro.

“Laausencia de uno de ellos o lapresencia de uno de mas, siempre redunda en una
alteraciondel desarrollo del cerebro y en la consiguiente apariciénde la discapacidad

mental”.

“Todatrisomia cursa con deficiencia mental, aunque el cromosoma sea de los mas

pequerios como es el caso del 21” (Florez, 1994, 1991).
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Alrededor del 98% de los casos, seguin Rondal, (un 95% segun Abrisqueta, 1993 y
Cunningham, 1990) se debena unerror en la distribuciéncromosdmica que interviene
antes de lafertilizaciono durante laprimera divisioncelular del 6vulo fertilizado que vaa

formar el embridn. Estos son los denominados casos de “trisomiaregular”.

Un 1% aprox. (un 4% segun otros autores) se debe a un error de distribuciénen la
segunda o terceradivisioncelular. El embridn se desarrollaracon una mezcla de células

normalesy de trisdmicas. Son los denominados casos de “ mosai cismo”

Aproximadamente el 2% restante, se debe a una “traslocaciéon”. La uniono una
parte de un cromosoma es afectado en una parte o en la totalidad por otro cromosoma. Esta
forma de trisomia parece ser mas frecuente en los padres jévenes y cuando se dan

antecedentes familiares (Abrisqueta, 1993, citado por Sanchez, J.)

Desarrollo biol6gico, funcionamiento cerebral :

Evidentemente ni todas |as personas que nacen con este sindrome tienen una
patol ogia de la misma intensidad, ni siguenel mismo proceso de desarrollo; como ocurre
con |las personas consideradas normales en el nacimiento, |os factores personales (externos
e internos) moldean y modifican hasta cierto grado el desarrollo cerebral, de acuerdo con la

plasticidad que las neuronas poseen

La alteraciéncromosomOmicaen el par 21 produce una reduccion importante en el
nimero de neuronas en diversas &reas y en su funcionamiento. Jests Florez, menciona las
siguientes alteraciones cerebrales como posible causa de dificultades en el funcionamiento

neuronal:

- no afectana un area concretasino que se extiendende manera difusa por amplias zonas

del cerebro y el cerebelo;

- descenso en determinados tipos de neuronasen la corteza cerebral, quiza las que mejor

sirvenpara asociar e integrar la informacion;
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- ladeficiencia inicial en latransmisiénde informaciondebe repercutir negativamenteen
el ensambl gje ulterior de circuitos y conexiones, incluso en areas que por si mismas no

hubiesensido inicialmente af ectadas por la alteracion genética;

- reduccion en el tamafio del hipocampo (relacionado con la memoria a largo plazo,
recuerdo de acontecimientos ocurridos hace afios, meses, horas, con la consolidaciény la

recuperacionde la informacion).

Conviene recordar que la formade memoriaa largo plazo que hace referencia al

aprendizaje de técnicas y adquisicionde habilidades no requiere laacciondel hipocampo:

- alteracion en laestructura y disminucionen el nimero de espinas dendriticas (zonas de

recepcionde la informacién proveniente de otras neuronas);

- disminucion en lapresencia y actividad de algunos tipos de neurotransmisores -
particulas quimicas que liberala neurona emisora y Ilegan a lareceptora, produciendo lo
gue se denomina “sinapsis’ 0 comunicacionentre las neuronas-. Las ateraciones en las

dendritasy en lassinapsis se traducenen déficits de tipo cognitivo;

- ladesestructuracionde zonas de la corteza prefrontal explica el costoso aprendizaje de
los célculos mas elementales. Esta corteza ademéas interviene en las areas afectiva 'y
conductual y cuando se lesiona se presentan, segun la zona afectada, signos de apatia e
hipocinesia o por el contrario de desinhibicione hipercinesia; a veces fata de control sobre

conductas de alimentacién y sexuales.

- €l cerebelo es otro de los érganos més constante y ampliamente afectados, ,su tamafio es
pequefio y permanece hipoplasico a lo largo de la vida. Es el que integra la informacion
propioceptiva, sobre el propio cuerpo, y las sensaciones cinestésicas pararealizar bien los

movimientos voluntarios

Aspectos fisicos y motor:

El desarrollo psicomotor es sensiblemente tardio pero responde, en general,

bastante bien a la intervencion.
29

Bas Joaquin



Universidad Abierta Interamericana

Tesisde Grado

El desarrollo inicial se caracteriza por una hipotonia importante y generalizada,
debida a la alteracion cerebral y constituye un problema, a veces grave, no sdlo para la
precisionde los movimientos sino para el control postural, el equilibrio estético, la
coordinacione incluso para larespiracion. El tono muscular megora con la intervencion
temprana y sistemética y es preciso desarrollarlo por ser un importante predictor de otras

variables como el desarrollo del lenguaje, motor, de atencional estimulo.

Laestimulaciénpara el desarrollo de los 6rganos periféricos, sensorial-perceptivo y
motriz, incidird positivamente en el desarrollo del lengugje, tanto desde el punto de vistade
lacomprensiéndel mismo como de laproduccion. intimamente ligado al control de la
cabeza y musculo-esquel ético en general, esta el control de los 0jos para mantener y
focalizar la mirada. Necesitan ser entrenados (suele haber una incidencia importante de
estrabismo y un logro lento de la coordinacionbinocular). Es necesario ensefiarles a mirar
y mantener la mirada, gjercitarles en que fijen organizadamente la mirada en el objeto y/o
la persona para que puedanasociar los comentarios con los objetosa los que serefieren, e

interesarles por 1o que oyen, veny tocan.

La configuracionanatémico-bucal; la boca suele ser normalmente demasiado
pequeiia, sobre todo en comparacionconel tamafio de la lengua, y 1a hipotonia en los
musculos de la misma suele llevar a una conducta de dejar laboca abierta, apoyando la
lengua enel labio inferior. Esto favorece una respiracionbucal y una mayor exposiciéna

infecciones. Es preciso hacer g ercicios buco-faciaes para desarrollar el control.

Una parte de la poblacionque nace con este sindrome tiene déficit auditivo y es
muy importante su eval uacion temprana. Ademas son especia mente sensibles a padecer
frecuentes infeccionesde nariz y garganta, que suelen extenderse al oido medio y provocan
pérdidas auditivas temporales 0 permanentes en muchos casos; suelen tambiénproducir un
exceso de cerumen que acaba taponando el oido e impidiendo una audiciénadecuada, 1o
gue agrava lasdificultades que para la adquisiciony desarrollo del lenguaje supone ya la

deficiencia mental.
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La hipotonia muscular llevaa una menor capacidad para reconocimientos
cinestésicos, tactiles, visuales, etc. El desarrollo motor suele ser lento, presentan una
marcha descoordinadacon una torpeza motriz generalizaday una habilidad manual muy
limitada en los primeros afios. Se han constatado en los Ultimos afios mejoras, avances

importantes, como respuesta a una estimul acion precoz sistemética

Aspectos cognitivos:

Lareferenciapara el andlisisesel desarrollo norma. Estos nifiosy nifias vana
tener un desarrollo mas lento, sus caracteristicas y ritmos de aprendizaje seran a menudo
diferentes en determinados aspectos (memoria, atencién, lenguaje...). Sin embargo, su
desarrollo en otros aspectos esta ligado a su edad cronoldgica (curiosidades, intereses,
necesidades...) por 1o que no deben ser comparados con nifios/as més jovenes, aungque sus

edades mentales, medidas através de tests estandarizados, sean equivalentes.

Caracteristicas diferencial es respecto al desarrollo normal que conviene conocer,
para intervenir con mayor eficacia; (ofrecer desde el exterior las ayudas complementarias
materiales y personales para compensar o suplir, en la mayor medida posible, una serie de
“limitaciones’ estructurales):

- infrautilizaciénde las habilidades aprendidas para interactuar con el entorno.

- dificultad para mantener la atencion; se manifiesta como ausencia de interés suficiente
para que se vea favorecido el aprendizaje, (no es una actitud consciente, es una repercusion
derivada de su inmadurez cerebral). Problemas de dispersiony seleccionde estimulos.

- motivacion intrinseca insuficiente para enfrentarse con deseo a los aprendizajes.
Les cuesta entender |os objetivos.

- evitan situaciones de aprendizaje “ complejo” paraellos. Les cuesta y tienenbajas

expectativas, por experiencias de fracaso sistemético.
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- limitaciones importantes en la memoria a corto plazo, sobre todo cuando la informacion
se presenta de forma auditivo- verbal; suele mejorar conrefuerzos visuaes

complementarios.

- dificultades en el tratamiento de la informacion recibida; suelen utilizar estrategias
inadecuadas para analizar, asimilar e integrar la informacion. Mejoran con apoyos de

interpretacion visuaes y ayudas individualizadas.

- lentitud en los tiempos de reaccion. Es preciso darlestiempo paraque interpreteny

respondan, no sustituirles.

- suelentener dificultades en la comprensi énde conceptos como |os nimeros (pueden
aprender a contar sin entenderlo). La comprension mejora cuando |os aprendizajes son

funcionales y se apoyanen el contexto.

- capacidad limitada para formar conceptos, agrupar objetos en categorias superiores con

significado, etc.
- grandificultad en todas las tareas que requieran nivel de abstraccion.

- deficienciaen el cAlculo aritmético, costoso aprendizaje de los célculos mas elementales

y para imaginar soluciones a los pequefios problemas cotidianos.

- recuperacion lenta y condificultades de la informacionacumulada en la memoria a largo

plazo.

- los aprendizajes deben repetirse periddicamente para que puedan ser conservados, no

dandolos por definitivamente establecidos.

Aspectos psicol 6gi cos:

Es habitual suponer que las personas con sindrome de Down tienen unas
peculiaridades comunes que las diferencian de los demas. Su aspecto fisico invita también
a ubicarlos en un grupo homogéneo. Sin embargo, la variabilidad existente entre estas

personas es tan grande e incluso mayor que la que s da en la poblacion general (Pueschel,
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2002). Por g emplo, los margenes temporales en que adquieren determinadas capacidades o

hitos de desarrollo como la marcha o € habla, son mas amplios.

Presuponer unos rasgos propios y exclusivos de las personas con sindrome de
Down lleva consigo dos peligros que suelen acompariar a |os topicos aplicados a cualquier
grupo humano. Por un lado, € efecto inmediato de etiquetaje o0 generalizacion, que nos
[levara a suponer que cualquier sujeto por € mero hecho de tener sindrome de Down ya
contara con esos atributos, configurando un prejuicio dificil de superar posteriormente. En
segundo lugar, la creacion de unas expectativas respecto a las posibilidades futuras de esa
persona, por lo general, limitando sus opciones. Estd comprobado que las expectativas que
se establezcan sobre su evolucion determinaran en gran medida el grado de desarrollo que

vaaalcanzar en readidad.

Existen algunos elementos comunes en su forma de ser y de actuar, 10 que nos
permite describir algunas caracteristicas propias, distribuidas en blogues por funciones
psicolgicas. El objetivo fundamental de esta descripcidn es conocer mejor a estas
personas, para proporcionarles |os apoyos que puedan precisar y atender a sus necesidades.
Por €ello, en cada blogue se incluiran unas propuestas de actuacion, con sugerencias para
responder de lamejor forma posible a sus peculiaridades. Sin embargo, conviene insistir en
gue estas caracteristicas no se dan ni siempre, ni en todas las personas con sindrome de
Down, sino que pueden aparecer entre |os sujetos de esta poblacion en distintas

jproporciones.

Aspectos sociales, integracion e inclusion, contexto familiar:

La mayoria de los documentos internacionales en los diferentes paises del mundo,
solian responder a criterio de que la educacion se organiza en forma separada para nifios
regulares y nifios especiales. Segregar para atender mejor era la base que sustentaba el
modelo. Actualmente esta posicion esté en profunda aparicion permitiendo € avance de las
ideas de integracion e inclusion, por gemplo “las personas con discapacidad no deben ser
excluidas de los programas de desarrollo humano sostenible”, “proveer acceso igualitario a

la educacion atodas las clases de discapacidades”.
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La congtitucion de la ciudad de Buenos Aires reza “La cuidad garantiza el derecho
de las personas con necesidades especiales a educarse y ejercer tareas docentes,

promoviendo su integracién en todos los niveles’.

La ley federa de educacion sancionada en 1923 dice que “los objetivos de la
educacion especia son: garantizar la atencion de las personas con estas necesidades
educativas desde e momento de su deteccion, brindar una formacién individualizada,

orientada al desarrollo integral de la personay a una capacitacion laboral”.

El equipo de integracion debe construir equipos interdisciplinarios e
interingtitucionales y actuar como nexo entre todos los profesionales actuantes, tanto en

tareas de evaluacioén como de orientacion, apoyo y seguimiento.

Las escuelas de educacion especial deben adoptar una modalidad de integracion
gue sera andizada por un centro integrador transdisciplinario. La integracion total es
considerada como la de mayor calidad integradora, a la cua la educacién especial apunta
como objetivo final. Esta incluson estard a cargo de directivos, maestros, maestros

especiales, equipos de orientacion escolar. Y debe asegurarse la participacion de la familia.
De qué hablamos cuando hablamos de integracion

Es muy importante la integracion en la familia y desde la familia. El cachorro
humano nace en un estado de indefensién, de incompletud. Solo nada puede. Necesita de
otroy si no lo encuentra su Unico destino posible es la muerte. Aqui lafamilia juega un ros
insodlayable y tiene la responsabilidad inicial de sostener al bebe sustentdndolo en una red

deilusionesy propuestas significantes. Es decir la familialo integra a la sociedad.

Este proceso requiere particular atencién cuando nace un nifio portador de una
patologia discapacitante, un ser humano con necesidades especiales EI compromiso es
compartido por los padres y la comunidad, representada por varios agentes. Cada uno es
como es. Capaz para muchas cosas y limitado para otras. Hay que aprender a respetar las
diferencias.
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Se escucha poco preguntarle a las personas portadoras de alguna discapacidad, qué

desean, qué sienten, en que ambito querrian interactuar, que clase de trabajo €lijarian, etc.
Una pregunta simple como ¢Qué querés? , se formula muy pocas veces.

Generamente a los nifios, jovenes y adultos con discapacidad mental la pregunta
les pasa por arriba y la siguen contestando otros, que se arrogan € derecho de decidir a

priori sobre su cotidianeidad.

La participacion en las personas con discapacidad en las mdltiples instancias de la
vida comunitaria, no solo reporta un potencial beneficio para las mistas, sino también para
las personas comunes gue las rodean. Estas podrian aprender a respetar las diferencias, a
valorar a la persona afectada como tal, no solo por lo que puede o tiene, y actuar de modo
de favorecer gue la igualdad de oportunidades tenga contenido significante y no sea una

frase vacia.

Es importante que la familia se pueda reacomodar ante este nifio diferente al
sofiado, y ofrecerle € lugar de hijo, a pesar del diagndstico. Que sirvieran para iniciar €
tratamiento que fuera necesario que se organizaran para que cuando su mama vuelva de
trabgar pueda contar, S 10 necesita con un lugar en los jardines maternales en los que

atiendan con naturalidad y solvencia.
El nifio aprende mientras socializa, y se socializa mientras aprende.

Una institucion comin aisla a un nifio, dejandolo absolutamente solo. La cuestion
no pasa por la modalidad institucional sino por los criterios, los principios éticos y €l

compromiso de las personas que la forman.

Las personas con Sindrome de Down no necesitan que se las tolere por caridad o
porque lo marcan las normas vigentes. Requieren actuar sostenidos por €l interjuego que
garanticen su inclusién posible a lugares adecuados para ser ocupados con placer,

solvenciay dignidad. Sino laintegracion corre e riesgo de convertirse en otro “como si...”
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La integracién en la familia implica darle al bebe el lugar de hijo a pesar de su
patologia y permitirle que lo ocupe plenamente, esto es una condicion insoslayable para
gue este nifio pueda ser alguien capaz de desear, expresarse y aprender. Requerira ser
sostenido por sus padres en un proyecto que lo incluya, tejido con hilos de ilusion.

Laintegracion de la familia hacia ala comunidad ser& posible en la medida que los

mensajes sean claros y coherentes.

Segun Norma Gil integracion significa que las relacion entre los individuos e basan
en e reconocimiento de la integridad del otro y de unos derechos y valores basicos

compartidos.

La integracion socia es e corolario de la normalizacién, posibilidad de que el
diferente mental desarrolle un tipo de vida tan norma como sea posible, no se limita a
incluir o a integrar nifios, sSino que existe la condicion previa de reconocer la existencia de

ladiversidad, aceptarlay valorarla. Significaaceptar la variedad, |0 heterogéneo.

Lo norma es lo que se observa con mayor frecuencia y todos los sujetos que
presentan caracteristicas que los hacen diferentes a la mayoria son clasificados y

etiquetados como lo anormal.

Cuando la actitud social predominante pretendia la eliminacion de lo anormal, la

posibilidad de escolarizacion eraimpensable.

Tanto quienes adoptaron una actitud de rechazo hacia la diferencia (necesidad de
separar a los anormales) como quienes asumieron cierta postura protectora respecto del
diferente (para defenderlo de una sociedad hostil) coincidieron que la segregacion y la

institucionalizacidn eran as medidas més adecuadas.

La institucion escolar respondia a la demanda de construir € ser nacional mediante
la transmision de la cultura. Esto no pudo ser aplicado a todos los nifios por igud, este fue
el origen de la modalidad expulsiva. Surgieron las escuelas especiales, maestros
particulares, psicopedagogos y otros especialistas se implementaron estrategias tales como,
la creacion de grados de recuperacion.

36

Bas Joaquin



Universidad Abierta Interamericana

Tesisde Grado

Se determiné que el sistema contara con instituciones encargadas de formar
docentes destinados a educar a nifios normales, e instituciones encargadas de formar a los

nifios diferentes.

A partir de la década del sesenta comienzan a imponerse como pilares de la
educacion especial os principios de normalizacion e integracion, que ofrece una definicién

pedagdgica la de necesidades educativas especiales.

Lo diferente implica un grado de mayor discriminacion con respecto alo diverso, la
integracion habra de ser entendida como un proceso que incluye e reconocimiento, la
aceptacion y la valoracion de la diversidad, asi como €l reconocimiento, la aceptacion y la
valoracion de la diferencia

Es necesario que e docente sea parte activa del proceso. No se trata de adoptar
medida generalizadoras sino de hacer un andlisis critico para consensuar estrategias de
accion que garanticen la mejor presentacion a la cada uno de los usuarios del sistema, a
partir del reconocimiento de sus singularidades y de sus particulares necesidades

educativas.
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< Sexualidad:

Diferencia entre sexualidad y genitalidad:

Lagenitalidad es el aspecto corporal de la sexualidad. Es |a estructura genital del ser
humano, como hombre y como mujer. Esta conformada por |os 6rganos reproductores
masculinos y femeninos.

La sexualidad es, pues, una caracteristica esencia y basica de la persona humana. Toda
ellatendra la marca de la masculinidad o de la feminidad. Esta influye sobre procesos
fisiologicos y psicologicos, pero ante todo es la expresion de una necesidad de

comunicacion fisica gue excede ampliamente el aspecto genital de la sexualidad.

Es decir que, la sexualidad es mucho mas que larelacion sexual, es la manera en que €
sujeto establece sus relaciones afectivas y comunicacionales con |os demés. Excede el acto

sexual, lo incluye, pero no se reduce solo a eso.
Sexualidad:

La sexualidad incorpora muchos aspectos de |o que se es como persona. Tiene que
ver no solo con tener un cuerpo sexuado o con la capacidad de reproducirse, Sino con cOmo
se siente la persona con ese cuerpo sexuado; se relacionacon lo que se creey se siente
acerca de ser hombre o mujer, y respecto de los papelesy expectativas asociados a esas
creencias y sentimientos. Involucra ademas las conductas, interaccionesy relaciones que se
tienen con las demas personas, sean del mismo sexo o del sexo opuesto; y con la capacidad
de sentir y producir placer sexual. La sexualidad es también un proceso de aprendizaje que

se desarrollaatravés de la vida, y forma parte activa e inseparable de la persona humana.

La Organizacion Mundia de la Salud (OMS, 2002), ha definido a la sexualidad
como “un aspecto central en la vida de los seres humanos. Basada en € sexo, incluye
identidades y roles de género, orientacion sexual, erotismo, placer intimidad y
reproduccion. Se experimenta o se expresa en forma de pensamientos, fantasias, deseos,
creencias, actitudes, valores, conductas, précticas, rolesy relaciones. Si bien la sexualidad

abarca todas estas dimensiones, no todas ellas son siempre experimentadas 0 expresadas
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por las personas. La sexualidad es resultado de la interaccion de factores biol égicos,
psicol 6gicos, socioecondmicos, politicos, culturales, éticos, legales, historicos, religiosos o

espirituales’.

La sexualidad no viene dada naturalmente, es un proceso contingente que se
moldea a través de relaciones de poder de gran complgjidad histérico social. No existe una
forma de sexualidad natural biol 6gicamente dada, a partir de la cua se expliquen
conductas “normales’, preferencias sexuales, patologias o “desviaciones’. Hay un abanico
de posibilidades sexuales, diferencias y singularidades que dan lugar a diferentes practicas,
comportamientos, orientaciones, opciones e identidades sexuales; 10 que sugiere, que la

sexualidad es cuestion de relaciones personalesy culturales (Weeks, 1993).

Inclinaciones sexuales;

= Gay:

Es una persona que tiene relaciones afectivas y sexuales con personas de su mismo sexo,
refiere frecuentemente a los varones.

= | eshiana:

Es una mujer que se siente atraida sexual mente por otra mujer, que ademas tiene un
vinculo de amor, afecto, carifio y ademas se siente atraida sexualmente hacia ella.

= Transexual:

Una persona transexual encuentra que su identidad sexual esta en conflicto con su
anatomia sexual. Es decir, se produce una disconformidad entre su sexo biolégico y su
sexo social y € sexo psicol dgico.

Una mujer transexual es aquella que nace con anatomia masculinay un hombre transexual
esd que nace con anatomia femenina.

= Bisexual:

Corresponde a los personas gque sienten e mismo nivel de atraccién, tanto erética como
afectiva, por personas de ambos sexos, es decir, |os hombres y las mujeres que sienten
atraccion, tienen relaciones sexuales y se enamoran tanto de hombres como de mujeres.
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= Escoptofilia (voyeurismo):

Se trata de una tendencia persistente o recurrente a mirar a personas comprometidas
en una actividad sexual o intima, como desnudarse, |o que lleva normalmente a una
excitacion sexual y a una masturbacion, que se realiza sin que se sea observado por las
otras personas.

= Paidofilia:

Se trata de una preferencia sexual por los nifios, normamente de edad prepuberal o de la
pubertad temprana. Algunos de |os af ectados sienten atraccion Unicamente por la chicas,
otros unicamente por 10s chicos y otros estan interesados por ambos sexos.

La paidofilia se presenta raramente en mujeres. Los contactos entre adultos y adol escentes
sexua mente maduros es algo socialmente reprobado, en especial si 10s que intervienen son
del mismo sexo, pero esto no se acomparia necesariamente de paidofilia. Un incidente
aisado, en especia s e quelo lleva a cabo es un adolescente, no es signo de la presencia
de latendencia persistente o predominante que se requiere para el diagndstico. No
obstarte, entre |os afectados de paidofilia, hay varones que manifiestan una preferencia por
unarelacion de pargja sexual adulta, pero que debido a que hay reiteradas frustraciones en
sus intentos de contactos adecuados, |os han sustituido de manera habitua por nifios. Los
varones que abusan sexual mente de sus propios hijos prepuberales suelen abordar en
ocasiones también a otros nifios, pero en ninguno de estos casos hay nada méas en su
comportamiento que sugiera una paidofilia.

=  Sadomasoquismo:

Consiste en una preferencia por actividades sexuales que implican €l infringir dolor,
humillacién o esclavitud. Si €l enfermo prefiere ser el receptor de tales estimulaciones
entonces se denomina masoquismo; si es el que lo ocasiona, se trata entonces de sadismo.
A menudo un individuo obtiene excitacion sexual tanto de actividades sadicas como de
masoqui stas.

Es frecuente que se utilicen grados leves de estimulacion sadomasoquista para potenciar
una actividad sexua que por lo demas seria normal. Esta categoria debe ser Unicamente
utilizada si 1a actividad sadomasoquista es la fuente mas importante para la estimulacion o
S es necesaria para la gratificacion sexual.

El sadismo sexual es dificil de distinguir de la crueldad en situaciones sexuales o de la
colera no relacionada con € erotismo. El diagnostico puede hacerse con claridad cuando la
violencia es necesaria para la excitacion sexual.
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Incluye: Masoquismo. Sadismo.
= Trastornos maltiples de la inclinacion sexual:

Se incluyen aqui los casos de personas con més de un trastorno de lainclinacion
sexual pero ninguno de ellos predomina. La combinacion mas frecuente es la de
fetichismo, travestismo y sadomasoquismo.

= Qtrostrastornos delainclinacion sexual:

Se incluyen aqui diferentes formas de inclinaciones sexuales y actividades consiguientes
gue son todos ellos relativamente poco frecuentes. Entre ésta estan € hacer llamadas
telefonicas obscenas, €l frotarse contra otras personas para conseguir una estimulacion
sexual ("froteurismo"), € intentarlo con animales ("bestialismo”), el emplear la
estrangulacion o anoxia para intensificar la excitacion sexual y una preferencia por parejas
con aguna anomalia anatdmica especia, como un miembro amputado.

Las practicas ercdticas son tan diversas y muchas de ellas son tan excepciorales o
particulares que no se justifica un epigrafe propio para cada una de ellas. La ingestion de la
oring, €l untarse excrementos o perforarse el prepucio o los pezones, pueden formar parte
del repertorio sadomasoquista. Son frecuentes |os rituales de masturbacion de varios tipos,
pero las précticas més extremas, tales como lainsercion de objetos en e recto o en la uretra
peneana, o la autoestrangulacion parcial, cuando sustituyen otros tipos de contactos
sexuales ordinarios, alcanzan el grado de lo anormal. La necrofilia debe también ser
codificada en este apartado.

Incluye: Froteurismo. Necrofilia.
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+ Sexualidad v discapacidad:

Entendiendo €l término ‘sexualidad’, no como sinbnimo de genitalidad, sino como
algo mas amplio que abarca los conceptos de corporeidad, contacto, ternura vy
afectividad.

Para los chicos diferentes la sexualidad es vivida como un trauma , un despertar de
la angustia y en consecuencia, algo para ser negado, porque no son preparados para
ésta, sino por €l contrario, son considerados como nifios eternos, inocentes, sin
sexualidad, y que cuando expresan algun deseo sexual, son juzgados como perversos,
desinhibidos o con estimul os sexual es incontrolados.

En e disminuido ocurre frecuentemente que la integracion cuerpo/mente, no tiene
lugar de manera armoénica y hay dos factores que contribuyen a obstaculizar esta
integracion y que se unen entre si:

a) La falta de corporeidad que acompana a desarrollo del nifio discapacitado

(dificultad de identificarse, la dificil aceptacion, el adamiento de la familia y la

sociedad).

b) Laimagen de si que tiene la persona deficiente (como se ve 'y cdmo ve gue los otros
lo ven).

Los dos pilares que acompaiian en € crecimiento a la persona diferente son la
familia y los educadores. La familia arte la sexualidad del hijo con dificultades, tiende
a negarla, que no es una tentativa de reprimirla, sino un deseo de cancelar la angustia
ante la confrontacion con su propia intimidad y ante la presencia de cualquier cambio,
porque como en tantas otras ocasiones no sabe qué hacer.

Existen otros problemas que se afiaden:

* Lafata de conocimientos sexuales (reciben menos informacion que € resto de los
adolescentes).

* El desarrollo psicoldgico ligeramente atrasado respecto a desarrollo fisico (entre
otras consecuencias directas de las rémoras infantilizadoras a las que ha sido sometido).
* La dependencia (el deficiente se hace hombre de nifio, pero quedandose

profundamente nifio).

42

Bas Joaquin



Universidad Abierta Interamericana

Tesisde Grado

* decidir en su lugar (muchas cosas se deciden por una persona disminuida, |0 mismo
pasa con la sexualidad).

Se hace indispensable que los padres afronten el problema de la sexualidad de
sus hijos, no de acuerdo a sus ideas de |0 que estad bien o estd mal, sino atendiendo alas
necesidades reales que manifieste el hijo discapacitado e interpretarlas y decodificarlas,
antes de tomar cualquier eleccion, teniendo en cuenta la readlidad y los riesgos que
implicalaeleccion, sea cua fuere.

En lo que respecta a los servicios educativos y la formacion que ofrecen en €
campo sexual, es nula por lo genera, brindan una atmosfera general respecto de la
sexualidad acompariada de miedos, censurasy rechazos.

No existe una sola forma de sexualidad en los sujetos especiales, son numerosas
y bien diferenciadas entre si, en funcion tarto de la deficiencia , como de las
circunstancias culturales de los educadores y esto Ultimo es algo a tener en cuenta para
saber s ayudan a educando a manifestar su sexualidad o s por € contrario, se la
inhiben.

Los objetivos de la educacion en sexudlidad y afectividad refieren a
aprendizajes para la vida y su consecucion congtituye un tema transversal a todos los
niveles y modalidades del sistema educativo. Sin embargo, a pesar de que en las
escuelas y liceos de nuestro pais se estan realizando importantes esfuerzos para abordar
la educacion sexual de los y las estudiantes, a través de estrategias que involucran a
diferentes actores de los establecimientos educativos, estos esfuerzos han alcanzado
débilmente a la diversidad de nifios, nifias y jovenes con discapacidad que son
atendidos bajo la modalidad de la educacidn especial, en escuelas especiales o0 con
programas de integracion.

Como sefiala el Informe Final de la Comision de Evaluacion y Recomendaciones
sobre Educacion Sexual (Mineduc, 2005), “la educacion sexual no sélo es un derecho de
todo ser humano, sino que es un deber ineludible de la familia, la escuelay la sociedad en
su conjunto. Cada una, desde su especificidad, debe velar para que (todos y todas) losy las
estudiantes cuenten con la oportunidad de desarrollar esta dimension fundamental de su

persona de una manera natural y pertinente”... No obstante lo anterior, en la préctica, por
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prejuicios y actitudes erréneas frente a la sexualidad y/o frente a la discapacidad, la
familia, la escuelay la sociedad en general, han relegado la sexualidad de |as personas con
discapacidad intelectual a un sitio casi inexistente y aejado de |as experiencias posibles
para ellas, negandoseles con ello, € derecho a ser apoyados y acompariados para transitar
armdnicamente su desarrollo en este ambito, a pesar de que por las mismas dificultades

gue acarrea su discapacidad, |0 necesitan mas que nadie.

Existen ciertas imagenes instaladas con mucha fuerza respecto a que, a propésito de
lafalta de discernimiento asociada a la discapacidad intelectual, su sexualidad no existe o
esta inhibida. “No es poco frecuente representarlos como personas asexuadas, donde la
falta de conciencia respecto de estos temas anularia los intereses, deseos y necesidades que
parecieran ser exclusivas de | as personas capaces de reconocerlos, nominarlos,
racionalizarlos y procesarlos’. Sin embargo, paraddjicamente, ante la minima
manifestacion de su existencia, se actualizan temores respecto a que su impulso sexual sea
incontrolable, desbordante y peligroso para ellosy paralos demés, por lo que hay que

reprimirlo.

Que los nifios, nifas, jovenes y adultos con discapacidad intelectual puedan vivir su
sexualidad de manera—mas, 0 menos- sana, adecuada socialmente, y plena, no depende
exclusivamerte de su limitacion intelectual, sino de las vivencias y de los apoyos que su
entorno familiar, escolar y social, les posibiliten o les nieguen. Una educacion sexual
adecuada desde temprana edad puede contribuir a que nifios, nifias y jovenes con
discapacidad intelectual : sean capaces de conocer su propio cuerpo, comprender |os
cambios gque experimentan en él, reconocer sus estados de animo y aprender la manera de
relacionarse con los deméas. Por medio de ella, podrian lograr un desarrollo mas
equilibrado y disponer de mejores herramientas para vivir plenamente su sexualidad,

evitando situaciones riesgosas para su salud fisica 0 mental, asi como parala de los demés

El ser humano, desde el nacimiento hasta la muerte vive en un cuerpo sexuado en
masculino o en femenino, através del que percibe, experimenta, sientey se relaciona,
consigo mismo, con los otrosy otras, y con € mundo que le rodea, construyendo en esta
relacion vivencia progresivamente su identidad como individuo.
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Lasexualidad es parte esencial y constitutiva de los seres humanos, no se reduce al
impulso o a deseo sexua de cada individuo, sino que abarca a sujeto en sus aspectos
biol6gicos, psicoldgicos, sexuaesy emocionales, y se define en e marco de un conjunto
de normas, creenciasy préacticas sociales que influyen poderosamente en las concepciones,
en las actitudes y en las conductas que manifiesta cada persona, en su relacién con los

demas.

La manera en que los individuos, colectivos o sociedades vivan y expresen su
sexualidad y la diferencia sexual en cada etapa de su vida, los sentidos y significados que
le otorguen, va a variar dependiendo de factores culturales, historicos, contextuales como

propios de cada persona.

Por giemplo, la experiencia de vivir en un cuerpo femenino no es igua en la época
actual que en la época de nuestras bisabuelas; alos 6, alos 15 0 alos 50 afios; en una
desarrollada urbe europea 0 en un pequefio asentamiento campesino latinoamericano; para
unajoven con discapacidad que para otra que no la tiene. Todas sonsemejantes en cuanto
mujeres, no obstante la forma de vivir su ser femenino, las Situaciones y contextos a los
gue pueden o no acceder debido ala diferencia sexua y los comportamientos que se

derivan de ello, pueden ser muy diversos.

Como experimente cada persona su propia sexuaidad dependera en gran parte de lo
gue ha aprendido y vivenciado en su nifiez. La madre, € padre, son los primeros
educadores de la sexualidad de sus hijos € hijas, con ellos se desarrollan |os vinculos
afectivos primarios, son modelos que desde e nacimiento proveen de mensagjes respecto al
afecto, al contacto, a las relaciones con los demés, ala manera de comportarse de acuerdo
as se es hombre o se es mujer. Posteriormente, este aprendizaje se ve influido también por
las experiencias con e grupo de pares, por los medios de comunicacion, lareligion, la

escuela, etc.

Como todos los individuos, las personas con discapacidad poseen un cuerpo
sexuado que experimenta: sensaciones, emociones, deseos, erotismo y placer; y que se

relaciona con otros construyendo en €l transcurso de su vida su identidad como hombre o
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mujer. Las personas con discapacidad también pueden amar y ser amadas y experimentar
unavida sexual satisfactoria, que tendra su especificidad considerando sus posibilidades y
limitaciones, pero la existencia de prejuicios y creencias generalizadas, aunque erréneas,
de gque son asexuadas, gue no tienen interés en lo erdtico, que no son atractivas para otras
personas 'y que, por lo tanto, deben relacionarse entre ellas y no con otros sujetos
“normales’, entre otras, han transformado su sexualidad en un ambito plagado de tabuesy

prohibiciones.

“Segun el estandar social, € sexo ‘normal’ debe ser practicado por un hombrey
una mujer jovenes, heterosexuales y sin ninguna limitacion fisica o psiquica. Por supuesto
el sexo ‘normal’ es aquel en el que se practica un coito y concluye con el orgasmo”. “Este
tipo de mitos y creencias erréneas menosprecian la sexualidad entendida de una manera
diferente a estandar y convierte a personas que podrian disfrutar de una sexualidad muy
satisfactoria en seres asexuados...” (Bustamante, 2006). “Preguntar por la sexualidad de
los discapacitados y |as discapacitadas es preguntar por la sexualidad de unas personas que
han sido dafiadas en su capacidad de realizacion y de intercambio sexual, y que o han sido,
no tanto por su déficit en si, cuanto por laimagen que de ellos y €ellas la sociedad tiene y
por el estatuto de ‘apartheid’ (‘exclui-dos’) a que de ordinario se les destina’. (Alegre,
1999).

Lasexualidad en las personas que presentan discapacidad tiene, dependiendo € tipo
y grado del déficit, su especificidad en las posibilidades y formas de vivirla, sin embargo,
en lo fundamental, es similar ala de las personas sin discapacidad. “La capacidad de sentir,
vivir, expresar y compartir sensaciones corporales, afecto y ternura, poco tiene que ver en
principio con la edad, con determinadas lesiones, enfermedades o minusvalias. El sexo
forma parte de nuestra vida y no tiene sentido escindirlo de ella’.(J.L.Garcia, 2000).La
sociedad tiene entonces que aprender, no solo avivenciar y respetar el derecho ala
sexualidad de las personas con discapacidad, sino también darle las posibilidades de
educarse sexualmente para poder gjercerlay vivirla satisfactoriamente. Como ya se sefial 0,
la sexualidad es inherente a ser humano y esta presente en cada individuo desde que nace

hasta el final de su vida, y o se pierde con la discapacidad.
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Ta como muestra Dra. Patricia Goddard. Ensu libro “El joven y adulto con
Sindrome de Down, sexualidad y vida afectiva’, se puede notar que la sexualidad es

simplemente la sexualidad humana y cada persona es Unica e irrepetible.

L as necesidades sociales y sexuales de las personas con capacidades diferentes

tienen més semejanzas que diferencias con las personas comunes.

Nacemos como seres sexuados y nuestra sexualidad se va construyendo desde la

familiay através de lamisma, o la sociedad y la cultura.

Al igual que lo que plantea Verdugo, Patricia Goddard dice que no se debe
considerar a la sexualidad como equivalente a la genitalidad. La genitalidad se refiere d

uso y funciones de los érganos de reproduccion, €l coito. Es un aspecto y no € todo.

En cada etapa del desarrollo humano se cumplen diferentes tareas que tienen que
ver con la sexualidad: como vincularse, € reconocimiento del cuerpo, € poder, la

privacidad, €l autocuidado, laimagen corporal.

En la adolescencia se termina de construir la identidad de la personay la identidad
sexual. Se pierde la condicién de nifio transformandose en adulto sexual mente maduro e

independiente.

Gracias alameoraen la calidad y expectativa de viday alos avances en las
técnicas de intervencién temprana'y de educacion, las personas con Sindrome de Down

Ilegan ala adultez con capacidades ge se creian imposibles.

El confrontarse con la sexualidad de |os hijos es muy movilizador. Los jovenes con
necesidades especiales necesitan que sus padres o adultos significativos los “habiliten”, es

decir, los preparen para poder hacerlo.

L os aspectos que se deben tener en cuenta al considerar la sexualidad en un joven

con capacidades diferentes son:

La maduracion fisica y laimagen corporal: laimagen corporal es la representacion

mental que € sujeto tiene de si. Se va construyendo segin cdmo los demas se
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vinculan con su cuerpo y laimagen de é que le devuelven. Esto esta muy ligado a
la aceptacion de las diferencias y como los padres pudieron elaborar € duelo por la
pérdida del hijo deseado. La entrada a la adolescencia vuelve a enfrentar a los
padres con o que no podra ser y reaviva fantasias y miedos con respecto ala
sexualidad.

Los cambios fisicos ponen ala sexualidad en primer plano y esto genera
preocupacion tanto en los jovenes como en los padres.
el adolescente deberé reelaborar su imagen corpora aceptando estos nuevos
cambios. Podemos conocer mucho sobre el sindrome pero por sobre todo debemos
conocer ala personay aceptarla en la diferencia. Los cambios se dan en las mismas
edades y con la misma secuencia gque con los nifios comunes. En € Sindrome de
Down la primera menstruacion puede presentarse entre los 10 y 15 afios. En €
varon |las preocupaciones estan relacionadas con las erecciones y eyaculaciones
nocturnas. Pueden generar mucha angustia s no han sido informados. La conducta
masturbatoria aparece en enfermedades tempranas como forma de

autodescubrimiento.

Relaciones sociales: |a adolescencia se caracteriza por un proceso de

desprendimiento de la familia. Debe aceptar |a perdida de las figuras idealizadas de
sus padres y buscar modelos de identificacion fuera de lafamilia. Este alegamiento
se hace dificil cuando el joven presenta un déficit cognitivo ya que en algun punto
persiste la dependencia. Su discapacidad no permite que adquieran lainformacion y

las experiencias de vida necesarias de la misma manera que sus pares Comunes.

Sociabilizacion del rol sexual: la mayor dificultad que tienen estos jovenes es la

resistencia que tienen sus padres a verlos como seres sociales y sexuados. De
considerarl os asexuados tiene que ver con verlos como “ eternos nifios’ gjenos a
estas cuestiones. Esto subestima sus capacidades y dificulta la adquisicion de
independencia. En relacién a la sexualidad, la educacion es un proceso entre padres

e hijos que comienza al nacer. Es un proceso de acompariamiento.
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Sentirse bien con uno mismo, sentir que se puede, tener la libertad de elegir
y aprender a hacerlo es parte importante de este acompafiamiento. El aprendizaje
incluye: el autocuidado, informacion objetiva sobre |as diferencias fisicas entre el
varon y lamujer, las relaciones interpersonales, funciones y roles (qué es ser varén,
qué mujer, qué es ser novio, qué es ser amigo) , aspectos fisioldgicos e erotismo
(partes del cuerpo que dan placer), expresion de sentimientos sexuales y qué es
apropiado o inapropiado ( 1o publico, o privado, € respeto al otro, la intimidad,
cOmo y cuando decir no)

Proyecto de vida: €l pasaje ala adultez tiene que ver con asumir roles adultos.

Tener un proyecto propio de trabgjo, vida social y pareja. Demasiados seguido se
ven jovenes que a salir del @mbito educativo carecen de alternativas sin posibilidad
de proyectarse como individuos. Los padres refieren dificultades en: acepar la
discapacidad, valorar las capacidades |os jovenes, reacomodarse en esa etapa de la

iday aceptar a sus hijos como seres sexuados.
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M ar co M etodol 6qico:

Tipo de estudio:
Pararedlizar lasiguiente investigacionse aplicd un disefio cuantitativo, no
experimental, ya que se trabaj6 con lasituaciontal cual se presenta'y no se manipulé el

contexto de las personas; transversal, yaque se estudié lareaidad en un momento dado.

Se considera descriptivo ya que se busco especificar caracteristicas de la poblacion
aestudiar y describir la repercusionque tiene lasociedad y la familia en la actividad sexual

de la Persona con Sindrome de Down.

| dentificacion y definicion de las variables o dimensiones de andlisis:

Definicion conceptual: Laprincipal variable que se analiz6 enel estudio es, losprejuicios

(sociales y familiares) definida conceptualmente como el proceso de formacionde un

concepto o juicio sobre alguna cosa de forma anticipada, es decir, antes de tiempo.
Consiste en criticar de formapositiva 0 negativa una situaciono una persona sin tener

suficientes elementos previos.

Tambiénse estudio la variable conductas sexual es (sexualidad) en personas con

Sindrome de Down, definida como: el conjunto de comportamientos que conciernen la

satisfaccionde la necesidad y el deseo sexual.

Definicién operacional: seglin declaracion de sujetos en respuesta a las preguntas
formuladas ambas variables se operativizaran.
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Unidad de andliss;

Poblacién: estainvestigacion pretende abarcar a personas que posean Sindrome de Down

gue asistan a alguna institucion

Muestra: Se trabaj6 con una muestra no aleatoria, intencional, (muestreo en cadena)
integrada por 13 jovenes con Sindrome de Down, de las ciudades de Rosario y Pergamino,

con edades de entre 19 y 38 afios y de ambos sexos.

Para finalizar se tomd otro grupo compuesto por arededor de 10 familiares y docentes de

personas con Sindrome de Down para aplicarles |as entrevistas.

Técnicas, instrumentosy procedimientos:

Técnicas para la recoleccion de datos: Se utilizaron para recolectar datos. entrevistas
semi-dirigidas ya que permite relacionarse con un gran nimero de personas y conocer

distintos aspectos de manera mas agil.

Instrumentos: Las entrevistas contaron con aproximadamente unas 10 preguntas, algunas

abiertas y otras cerradas, en € que se tratd de indagar sobre 10s siguientes aspectos.
v A qué consideran conductas sexuales.

v S hay 0 no algunos prejuicios o mitos en |as personas que rodean |os sujetos con

Sindrome de Down.
v Experiencias personales en el tema.
v' Actitudes que toman frente a estas experiencias.

v Sentimientos y necesidades que tiene la persona con Sindrome de Down.
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En cuanto a la entrevistas afamiliares y docentes, se realizaron 10 entrevistas a

familiares de las personas con Sindrome de Down. Los ges giraron en torno a:
v' S considera que su hijo o familiar tiene actividad sexual.
v Qué opina sobre la actividad sexual de su hijo/alumno.

v Quétipo de informacion se le brindo alo largo de la vida con respecto ala
sexuaidad.

v' Si setiene en cuentala opinién ddl hijo o familiar en cuanto a este tema.

Procedimientos. Las entrevistas fueron aplicadas a los jovenes con sindrome de Down'y

también a familiares y docentes de ellos.

Las entrevistas fueron realizadas en el hogar (o lugar pautado) del entrevistado, las
siguientes se acordaron telefénicamente. La duracién aproximada de cada una dur6 unos
treinta (30) minutos cada una, de las cuales se extrgjeron los datos més relevantes para el

investigador y fueron volcados a un cuaderno anotador luego de concluir la entrevista.

Consideraciones éticas:

A todos los sujetos que participaronde la investigacion se les aseguré:
v El anonimato.
v Laconfidencialidad de los datos obtenidos.
v Que su colaboracion sera de manera voluntaria.
v Que van a ser debidamerte informados de |os objetivos de la investigacion.
v" Que € uso delosdatos va aser exclusivamente para los fines de esta

investigacion.
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Areadd estudio:
Laaplicacion de los instrumentos se llevo a cabo endistintas asociaciones de

Sindrome de Down en la ciudad de Rosario y de Pergamino

Rosario se encuentra en el extremo sudeste de la Provincia de Santa Fe, a 170 km
de la ciudad de Santa Fe, capital de la provincia; mientras que 401 km al noroeste se hala
la ciudad de Cérdobay 306 km hacia el sudeste se encuentra la ciudad auténoma de
Buenos Aires, Capital Federal de Argentina.

Pergamino es una ciudad del norte de la provincia de Buenos Aires, Argentina. Es
cabecera del partido homoénimo y se ubica a 222 km de la ciudad de Buenos Aires, capital
del pais, y a274 km de la ciudad de La Plata, capital provincial.

Sevisitd en la ciudad de Rosario la Fundacién Segunda Etapa, esta nace en € afio
1993 como una oportunidad para |as personas de con discapacidad puedan participar del
sisterna sociocultural, con € nombre de Asociacion Rosarina para la Rehabilitacion de la
Discapacidad.

Es por ello que ha creado un espacio para que las personas con deficiencias puedan
desarrollar e independizarse, siendo capacitados en diversas areas de comprension, lector
escritura, informatica, procesos 10gico — matemético, talleres de arte. Mecanica Dental,

Disefio Gréfico, Gestoria, Laboratorio Cosmético.

Por otro lado en la ciudad de Pergamino se visito el GAE (Grupo de Actores
Especiaes), dichaingtitucion busca Integrar €l arte durante varias jornadas, haciendo
obras teatrales, y diferentes tipos de presentaciones con chichos con Sindrome de Down.
Esunaactividad artistica dirigida atodala comunidad de Pergamino con €l objetivo de
abrir un espacio hacia diferentes disciplinas artistas bajo el concepto "La integracién a

través del arte"
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Analisis einter pretacion de los resultados:

Paraanadizar lasrespuestasy todo lo expresado en las entrevistas, separe por

categorias a estas Ultimas, dando como resultado un analisis de tres poblaciones diferentes:

jovenes con Sindrome de Down, Familiares y Profesoreso talleristas de los jovenes.

Jévenes con Sindrome de Down:

v

La gran mayoria de losjévenes no tiene en claro el concepto de relaciones sexuales
y dicen no entender mucho sobre ello.

En solamente tres casos pueden asociar la cuestionde relaciones sexuales con tener

SEX0, Y muy pocos parecentener en claro lo que es el acto sexual ensi.
Cas todos emparentan lasrelaciones sexuales con darse besos, caricias y abrazos.

Se puede observar una cierta verglienza al hablar del tema de tener relaciones
sexuales.

Solamente uno de los entrevistados tuvo relaciones sexuales. (por la cual pago para
hacerlo) (Entrevista n°1)

Se puede notar que en todos |os casos, menos en uno, que no hantenido relaciones
sexuales.

Exclusivamente dos de todos |os jovenes entrevistados manifestaron deseos de

poder llegar a concretar el acto sexual. (Entrevista n® 6 y n° 10)

Todos losentrevistados tieneno tuvieron novios, solo en un solo caso larespuesta
fue negativa. (Entrevista n°8)

Del total entrevistados, cuatro jévenes dicen no hablar con nadie sobre el tema de la

sexualidad, es decir que la mayoria lo habla.
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v Lagran mayoriacharla el temade la sexualidad con su madre. Mientras que en
segundo lugar con los que més lo charlanson con los hermanos o primos junto con

|os padres.

v" Por fuer de la familia, solo en un caso se habla del tema conel psicdlogo del joven.
(Entrevista r® 4)

v/ Otro ambito en el gue muy poco se habla de este tema es en los colegios o centros
donde asisten los jovenes, solo dos casos dicen charlarlo en esos espacios.
(Entrevistan®4 y n° 9)

v' Variosde los entrevistados cuentan que se excitany les gusta ver videos en internet

0 en lacomputadora.
Familiares de los jOvenes:

v" La mayoria concuerda que en lasexualidad se puede ver una parte de

sentimientos y emaociones y por otra parte lo que tiene que ver conel sexo.

v Casi todos los padres entrevistados (4 de 6) acepta que su hijo tenga relaciones

sexuales.

v" Enunsolo caso |los padres creen que no es necesario que el hijo tenga

relaciones sexuales. (entrevista r° 14)

v En genera, los padres coinciden que estosjovenestienen las mismas

necesidades que las personas que no portanel Sindrome.

v De los cuatro padres que aceptan gue su hijo tenga relaciones sexuales, la

mitad, es decir solo dos, las|levarona cabo.

v Todos concuerdanen que lasociedad no esta concientizada sobre el tema o que
desconocen lo que sucede con respecto a la sexualidad de la persona con

Sindrome de Down.
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v" Tambiénse puede ver que a los padres no les interesa |o que opine la sociedad.
(Entrevistas i 18 y ° 19)

v' Seplanteaen un caso la necesidad de aceptacion, educaci 6n integraciénpor
parte de la sociedad. (Entrevista n° 14)

v Se puede notar que ciertas veces solo se limitana contestar y orientar solo

cuando los chicos preguntan. (Entrevistas n° 14 y n° 18)

v Todos los padres brindan orientacion sexual, en especial con los temas de

cuidados de trasmision de enfermedades, higiene y la cuestiondel embarazo.

v Se nota visiblemente en algunos casos que |o padres prefierenevitar hablar del

tema consus hijos.
v Solo dos padres (de varones) dicen no tener ningiin temor sobre el tema.

v Todos los padres de las hijas mujeres le temenal embarazo y en algunos casos a

que sean abusadas sexua mente.

v' La mayoria de los padres concuerda que el inicio de la manifestaciénde estas

conductas sexuales fueronalrededor de los 14 afios.

v' En general lospadres notaronel comienzo de la manifestaciénde conductas

sexuales al ver que sus hijos se tocaban los genitales.

v Tambiénpudieronobservar cambios en las conductas de los hijos, y un mayor

interés por el tema, preguntando por ello.

v' Solo dos de los padres saben que su hijo ha tenido relaciones sexuales, en un
caso con un hovio de la misma patologia y en el otro caso cuando lo llevarona
un prostibulo. (Entrevistas ° 16 y r° 17)

56

Bas Joaquin



Universidad Abierta Interamericana

Tesisde Grado

Profesores o talleristas delos jévenes:

v" En la mayoria de las entrevistas se puede notar que los profesores ven la

sexualidad de la persona con Sindrome de Down igua que la de la

persona no portadora.

Todos piensan que es un tema muy delicado para hablar y muchas veces

reprimido.
Casi todos opinan que losjévenes deben tener relaciones sexuales.

Solamente en un caso un profesor piensa que no es hecesario gque tengan

relaciones sexuales. (Entrevista e 24)

Algunos docentes concuerdan que se los ve por momentos excitados,
donde se producen abrazos prolongados, besos, caricias, y manipulacion

de los genitales)

La gran mayoria opina que los jovenes no son de preguntar por si solos

sobre estostemas.

Para orientar, todos utilizan la palabra y la escucha como mayor
herramienta. También se recurre a psicélogos o hacen taleres para

abordar el tema.

En general los profesores concuerdan que son muy pocos los padres que
piden que eduquen y orienten a sus hijos sexualmente, inclusve en

algunos casos se pide explicitamente que no se les hable del tema.

Todos concuerdan que casi ningun padre se interesapor el tema, pero hay

algunos casos particulares que si.

Se puede deducir, luego de analizar todas las entrevistas, en que muy pocosde los

jévenes tiene relaciones sexual es, aunque se puede notar que lo intentano deseanen

algunos casos, pero se ven imposibilitados por ciertas cuestiones, como la fatade
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orientacion o educaci6nsexual, tanto por parte de la familia como de los centrosa los que

asisten.

Son notorias las contradicciones en los discursos tanto de |os padres, que diceno
deseanque el hijo tenga relaciones, pero no se llevana cabo, y asu vez argumentanque la

sexualidad de sus hijos es vividacomo lade una persona no portadora del sindrome.

Por otra parte es significativo que los padres no pi dan asesoramientos en estos
temas y no eduqueny orientena sus hijos, como tambiénes notable lo poco que les gusta

hablar o habilitar charlas sobre este tema con sus hijos.

No es asombroso que los jévenes no quieran hablar de estos temas o les averglience
hacerlo, debido a que estan educados de una maneraen la que no estan acostumbrados a

tratar mucho el tema.

En genera se los ve més preocupados por los temores ante esta actividad sexual
(embarazo, violaciones, trasmisionde enfermedades) que por losdisfrutes y el goce que
pueden sacar sus hijosde esto.
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Discusion y conclusiones:

Como resultados mas importantes de todas las entrevistas realizadas se puede
concluir en general en que, la gran mayoria de los jovenes no tiene enclaro el concepto de
relaciones sexuales ya que no lo hablan demasiado, o en algunos casos nhunca, ni con sus
padres ni en las ingtituciones a las que asisten. Se nota ademés una cierta verglienza de los

chicos al querer charlar sobre sexualidad.

Al tomar las entrevistas y poder charlar con los jovenes sobre este tema puedo
decir, en realidad que estas personas saben realmente de lo que hablan pero por represion,

0 verglienza dicen que no sabeno no se animan a expresarse libremente.

En cuanto a la familia de los jévenes se nota que los padres en general aceptan la
sexudidad de sus hijos, como una sexualidad de una persona no portadora del Sindrome,
pero esto se contradice con sus actos o con la poca educacion sexual que le brindan al no
hablar mucho del tema y al no habilitarlos para que puedan gozar de una sexualidad plena
0 como ellos quisieran.

En lo que todos concuerdan (y esto puede ser también un prejuicio por parte del
entorno) es en que la sociedad no esta preparada ni concientizada sobre el tema de la
sexudidad en la persona con Sindrome de Down, esto es una realidad pero de la que deben
hacerse cargo desde primera instancia los padres mismos, es decir ellos deben ser los
primeros en concientizarse sobre lo que lessucede, piensan o sientes sus hijos con respecto
a la sexualidad, para que luego también, la sociedad, las escuelas, y los centros a los que
pueden llegar asistir, les puedan brindar orientacion y sean lugares en donde se hable y
desarrolle este tema libremente sin estar tan tapado como hoy en dia. Es decir se puede
notar una cierta resistencia por parte del entorno a querer mostrarle la sexualidad en todas

aus facetas al jovencon Sindrome de Down.

Se puede apreciar una cierta contraposicion en las opiniones de algunos padres, en

la mayoria de los casos aceptando la sexuaidad de sus hijos, pero no habilitandolos a
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gozarla libremente debido a sus pensamientos propios y a sus temores, por arriba del placer

0 el deseo de sus hijos.

Con respecto a estos temores de los padres, se puede decir que la vida de las
personas con Sindrome de Down esta sometida a una serie de mitos y prejuicios que
inquietan tanto a sus propias familias como a sus educadores.( como por gemplo a ver a
los jovenes como nifios eternoso verlossin necesidad de deseo sexual) Abordar estetema
de la sexualidad no es ago sencillo porque es dificil ser objetivo, ay que cualquier alusion

a lasexualidad nos remite a la nuestra, a nuestros propios fantasmas y ansiedades.

Sin embargo, como concluyen la mayoria de los profesores y padres, la sexualidad
de la persona con discapacidad es sexualidad humana, no es una sexualidad especial.
Todos somos seres sexuados desde que nacemos hasta que morimos, y esta se expresa en

todo lo que la persona hace como parte integrante de su personalidad.

Por otro lado, aungue el concepto de discapacidad ha cambiado mucho, la sociedad
no acaba de conseguir cambiar la mirada que dirige a la persona con Sindrome de Down.
La mira desde lo que no puede hacer, desde lo no normal. Es decir que muchas veces el
entorno que lo rodea le trataatendiendo mas a los déficits que a los aspectos normales, y es
asi como pueden llegar a justificarse esas conductas que pueden calificarse de
desadaptadas, como pueden llegar a ser |0s manoseos, y todo lo que los chicos no dejande

hacer debido a la no nocidénde lo pablico y lo privado.

Una discapacidad en si misma, no debejustificar ni un comportamiento anémalo ni
gue la persona portadora sea educada o reciba mensges diferentes del resto de la

poblacion, cosaque pasa hoy en dia en la mayoria de |0s casos que se estudiaron.

El primer elemento que debe ofrecer tanto la familia como los educadores es la
confianza, porgue una persona con discapacidad, si no es pensada como capaz no podra
desarrollar sus capacidades, no podra llegar a ser adulta. Y la sexualidad es una practica
adulta.
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La persona con Sindrome de Down tiene dificultades en sus relaciones afectivas,
gue posiblemente tiene més que ver conel trato infantil que recibe y con la inmadurez que
con lapropia discapacidad. Desde este posicionamiento, recibe una educacionbasada en el
exceso de cdo y en la sobreproteccion, y la sobreproteccion invalida, porque impide
afrontar las situaciones necesarias para llegar a ser adulto: tolerar frustraciones, elegir,

aprender de los errores, de las experiencias, y amar como un adulto.

Como lo marcan los padres, es en la adolescencia cuando aparecen las primeras
conductas sexuales. La adolescencia es la etapa que conjuega el desarrollo y la
maduracion del ser humano, caracterizada por una serie de cambios psicologicos y
sociales Debuta con la pubertad y dcanza hasta la juventud. Es una época de crisis que
implica un funcionamiento inestable, incluso, aparentemente andmao del sujeto, es por
esto que es vital el apoyo de los padres y la educacion debida al respecto por parte de estos

como sus educadores.

Normalmente la persona con Sindrome de Down sabe que es diferente, pero
escasamente ha sido informado de sus caracteristicas (propias de su identidad) y esto es
dificil tanto para el como para los padres. La pubertad en estas personas se manifiesta,
cronol6gicamente, igual que en la persona sin discapacidad. Sus cuerpos cambian y

aparecenciertas vivencias contradictorias que causan inseguridad.

En cuanto a lo oculto que esta este tema y lo dificil que es llevarlo adelante, se
puede decir que la persona con Sindrome de Down apenas habla de su sexualidad y de su
deseo, esto esta manifestado en los dichos de la mayoria de los profesores encuestados
como sus padres y los jovenes mismos. Los padres deben separar nuestros temores de los
hechos concretos para no interferir conprejuicios. La fantasia del contexto social y familiar
de los jOvenes dispara, reprime y censura acciones de los jovenes con respecto a su
sexudidad. Ala familia le preocupa y también a la sociedad, la falta de control de algunos

impul sos de estos jovenes atribuida al déficit intelectual.

La resistencia de los padres a enfrentarse con el desarrollo de sus hijos y abordar
todos estos temas genera un gran sufrimiento en todos. Las explicaciones tardias, los
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miedos, las descalificacionesreducen a lapersona a un no ser tenido en cuenta que le anula

como ser humano.

Me ha ocurrido en varios casos que quise entrevistar a algunos padres o familiares
y me he encontrado con resistencias o ciertas actitudes de persecutorias por asi decirlo,
debido a que es un tema al que no estan acostumbrados a tratar, y en algunos casos
inclusive me he encontrado con una respuesta negativa por parte del familiar al querer
hablar sobre este tema ya sea conelloso con sus hijos.

Creo también que por otro lado, una cosa es la sexuaidad con uno mismo
(masturbacion), que en una persona con discapacidad esta més aceptada, y se han
mencionado casos en los cuales se venque los chicos la practican, y puede ser un sustituto
de otras formas de gratificaciony laotra seria lasexualidad dirigida hacia otro como forma
compleja de relacion y m e este sentido a la persona con discapacidad le cuesta mucho
crecer en larelacion de pargja. Por eso su desarrollo es acogido con gran ansiedad. La
persona con Sindrome de Down crece con tremendas carencias en cuanto a su proyeccion

de futuro y en cuanto a sus relaciones afectivas y sexualidad.

Una de las mayores dificultades para entender la sexualidad de la persona con
discapacidad se basa en tratar de buscar una sexuaidad diferente: que refuerza las

limitaciones y basada en |os mitos y prejuicios y no en el conocimiento.

Existen bastantes preuicios en torno a la sexualidad de las personas con
discapacidad. Freud decia que a los nifios se les oculta la informacion sexual por miedo a
despertar su deseo. Y por eso, por temor a despertar el deseo sexua, no damos
informacion, no hablamos de sexualidad. Este esguema, el del nifio, se aplica
frecuentemente a las personas son Sindrome de Down 'y no se les habla para no despertar el
deseo, como se pudo ver giemplificado en algunos casos en las entrevistas redizada a

padres.

Otro pregjuicio que impide hablar de sexualidad con una persona con discapacidad
es el hecho de verla siempre pequefia, es decir que esta infantilizada, y al pasar esto no la

vemos capaz de tener o de expresar su sexualidad.
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Perviven muchos mitos alrededor de la sexualidad, algunos incluso se contradicen,
pero todos consiguen el mismo proposito: colocar la sexualidad de la persona con
discapacidad fuerade la normalidad. La sexuaidad de los hijos e vividacomo un problema

para los padres y provocareacciones que tiendena negarla o aignorarla.

Como se ha marcado antes, la sexualidad no se reduce a la genitalidad
exclusivamente. Implica la capacidad para evolucionar hacia una relacion en la que se

integrandistintos aspectos: enamorarse, sentir atraccion, desearse, protegerse, etc.

En los centros o escuelas encuestados se habla muy poco de sexualidad, la persona
con discapacidad habla muy poco del deseo. El deseo es de lo que no hablamos cuanto
hablamos de sexualidad. Tampoco hablamos de placer ni de sentimientos. Las clases de
sexudidad que imparten en las escuelas o la informacion que se da en casa se limitan a
describir el aparato reproductor y sus funciones de una manera mecanica. O solo se limitan
aresponder lo que ellos preguntas sin ahondar mas en el tema, como mencionaronalgunos
padres encuestados. Separamos lo afectivo y 1o emocional de o fisioldgico,, y al hacerlo

podemos reducir la sexualidad a una necesidad puramente organica

La persona con Sindrome de Down debe recibir una informacion clara y un trato
respetuoso, por eso es muy importante la integracion en la familia y desde la familia. El
cachorro humano nace en un estado de indefension, de incompletud. Solo nada puede.
Necesita de otro y si no lo encuentra su Unico destino posible es la muerte. Aqui la familia
juega un rol insodayable y tiene la responsabilidad inicia de sostener a bebe
sustentédndolo en una red de ilusiones y propuestas significantes. Es decir b familia lo

integra ala sociedad.

Este proceso requiere particular atencién cuando nace un nifio portador de una
patologia discapacitante, un ser humano con necesidades especiales. EI compromiso es
compartido por los padres y la comunidad, representada por varios agentes. Cada uno es
como es. Capaz para muchas cosas y limitado para otras. Hay que aprender a respetar las
diferencias.

63

Bas Joaquin



Universidad Abierta Interamericana

Tesisde Grado

Se escucha poco preguntarle a las personas portadoras de alguna discapacidad, qué

desean, qué sienten, en que ambito querrian interactuar, que clase de trabajo lijarian, etc.
Una pregunta simple como ¢Qué querés? , se formula muy pocas veces.

Generamente a los nifios, jovenes y adultos con discapacidad mental la pregunta
les pasa por arriba y la siguen contestando otros, que % arrogan €l derecho de decidir a

priori sobre su cotidianeidad.

Para los chicos diferentes la sexualidad es vivida como un trauma, un despertar de
la angustia y en consecuencia, algo para ser negado, porgue no son preparados para
ésta, sino por € contrario, son considerados como nifios eternos, inocentes, sin
sexualidad, y que cuando expresan algun deseo sexual, son juzgados como perversos,
desinhibidos o con estimul os sexuales incontrolados.

Los dos pilares que acompafian en e crecimiento a la persona diferente son la
familia y los educadores. La familia ante la sexualidad del hijo con dificultades, tiende
a negarla, que no es una tentativa de reprimirla, sino un deseo de cancelar la angustia
ante la confrontacion con su propia intimidad y ante la presencia de cualquier cambio,
porque como en tantas otras ocasiones no sabe qué hacer.

Existen otros problemas que se afiaden:

* Lafata de conocimientos sexuales (reciben menos informacion que e resto de los
adolescentes).
* El desarrollo psicolégico ligeramente atrasado respecto al desarrollo fisico (entre
otras consecuencias directas de las rémoras infantilizadoras a las que ha sido sometido).
* La dependencia (el deficiente se hace hombre de nifio, pero quedandose
profundamente nifio).
* decidir en su lugar (muchas cosas se deciden por una persona disminuida, 1o mismo
pasa con la sexualidad).

Se hace indispensable que los padres afronten el problema de la sexualidad de
sus hijos, no de acuerdo a sus ideas de o que esté bien o esta mal, sino atendiendo alas

necesidades reales que manifieste e hijo discapacitado e interpretarlas y decodificarlas,
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antes de tomar cualquier eleccion, teniendo en cuenta la readlidad y los riesgos que
implicala eleccion, sea cual fuere.

La sexualidad en las personas que presentan discapacidad tiene, dependiendo €l tipo
y grado del déficit, su especificidad en las posibilidades y formas de vivirla, sin embargo,
en lo fundamental, es similar ala de las personas sin discapacidad. “La capacidad de sentir,
vivir, expresar y compartir sensaciones corporales, afecto y ternura, poco tiene que ver en
principio con la edad, con determinadas lesiones, enfermedades o minusvalias. El sexo
forma parte de nuestra vida'y no tiene sentido escindirlo de ella’.(J.L.Garcia, 2000).La
sociedad tiene entonces que aprender, no solo avivenciar y respetar €l derecho ala
sexualidad de las personas con discapacidad, sino también darle las posibilidades de
educarse sexualmente para poder gjercerlay vivirla satisfactoriamente. Como ya se sefial 6,
la sexualidad es inherente @ ser humano y esta presente en cada individuo desde que nace

hasta el final de su vida, y no se pierde con la discapacidad.

Es por todo esto que, como |o marcan varios autores se debe educar desde la
familia, pasando por las instituciones y concluyendo en la sociedad misma, para que
este tema pueda ser abordado con mas naturalidad y con €l respeto que se merece para
gue estos jovenes puedan disfrutar de su sexuaidad sin ningan prejuicio, ni tables ni
represiones por parte del contexto que los rodea.

Con respecto a s se pudieron cumplir los objetivos, se puede decir que g,
debido a que se ha asociado entre los prejuicios, actitudes del entorno familiar y social,
y las conductas sexuales que manifiestan los chicos.

Se han identificado varios prejuicios, mitos, temores entre otras cosas que
sirvieron para analizar larealidad de estos jovenes en e campo de su sexualidad. Como

también se han identificado varias conductas sexuales manifiestas en los jovenes.
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AnNexos:

Guias de preguntas para orientar y abordar sobre el tema con las distintas

poblaciones a encuestar.
ENTREVISTA A FAMILIARES DE ADOLESCENTES CON SINDROME DE DOWN
¢Qué entendés por sexualidad?
¢Queé pensas de |as relaciones sexuales en personas con Sindrome de Down?
¢Aceptan que su hijo/hno. Tenga relaciones sexuales?
¢Como piensan que lo toma la sociedad?
¢Le brindan orientacion o educacion sexual ?
¢Qué temores tienen?
¢QUué paso cuando e chico/a comenzd a manifestar su actividad sexual ?
¢Saben con quién tiene relaciones? ¢Como se cuidan? ¢En qué contexto lo hacen?
Desde qué edad se manifestaron estas conductas?

ENTREVISTA A PROFES O TALLERISTAS DE ADOLESCENTES CON SINDROME
DE DOWN

¢Queé opinas de la sexualidad del adolescente con Sindrome de Down?
¢Crees gque deben tener relaciones?

¢Qué conducta sexual manifiesta se ve en los adolescentes con Sindrome de Down?

¢COmMo se viven estas situaciones en € lugar?
¢Preguntan por el temalos adol escentes?

¢Qué herramientas tienen para orientar y como lo hacen?
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¢Piden orientacién los padres para que se los eduque a los hijos?

¢Se interesan por e tema (padres)?

ENTREVISTA ADOLESCENTES CON SINDROME DE DOWN:
¢Queé entendés por relaciones sexuales 0 hacer e amor?

Jrenes novio/a o has tenido?

JTuviste relaciones sexuales alguna vez?

¢Con quién? (misma patologia, novio/a...)

¢Doénde las tuviste?

¢Es un tema que lo charlas con aguien? ¢Con quién?

¢Qué opinan tus padres a respecto? ¢estan de acuerdo?

¢Lo charlas con alguien més? ¢Qué te ensefiaron?
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