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¿Cual es la situación del síndrome

de Down en la sociedad actual? 

Es muy difícil resumir una cuestión

tan compleja… Creo que, en general

y  si bien se han dado pasos y avan-

ces muy importantes en todos los

órdenes, todavía quedan muchos

logros por conseguir. Tal vez uno de

los más importantes sea que la socie-

dad comprenda que son personas con

dificultades en el aprendizaje, que tie-

nen una serie de necesidades y que,

a pesar de la gran diversidad,  si se

crean las condiciones adecuadas, los

progresos en su desarrollo personal

pueden ser extraordinarios,  en una

buena parte de los casos. Lo que ha

ocurrido en las dos últimas décadas

es una prueba de ello.  Pero hay que

creer en ellos y ellas y poner a su dis-

posición  las mejores condiciones y

los recursos más adecuados. La con-

fianza de las familias en sus hijos/as

ha facilitado y hecho posible, sin duda,

estos cambios Por eso, a pesar de las

luces y de las sombras, tenemos que

apostar incondicionalmente por la inte-

gración, confiar en el futuro y trabajar

por ello.

¿Y las cuestiones relativas a la

sexualidad y afectividad… ¿ por

qué cuesta tanto abordarlas?

En general en casi todos los países

de tradición católica la sexualidad ha

sido y sigue siendo, en alguna medi-

da, un tema tabú. Muchísimo más aún

para las personas con síndrome de

Down. Recuerda que todavía cues-

tiones como el uso del preservativo,

la educación sexual, la interrupción

voluntaria del embarazo, las perso-

nas de conducta homosexual, el papel

de la mujer o los abusos sexuales, por

poner algunos ejemplos,  son temas

que levantan ampollas en la institu-

ción religiosa. Lo que ocurre en África,

por ejemplo, con el tema del sida y de

la explosión demográfica debido el

estigma del uso de métodos contra-

ceptivos, es inaceptable e irrespon-

sable.

Frente a este modelo muy conserva-

dor y nada científico, los países nór-

dicos de Europa presentan una actitud

más respetuosa con los derechos de

las personas, mucho más positiva y

abierta. Por tanto, si en la población

general ya ha habido esta actitud

social de silencio y ocultamiento, pode-

mos imaginar que en los grupos más

desfavorecidos, como son las perso-

nas con síndrome de down  lo han

tenido mucho peor: han tenido una

doble marginación.  Si además son

mujeres, la discriminación es aún

mayor. Si hablaríamos de personas

de conducta homosexual, la situación

es francamente descorazonadora.
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¿Qué factores impiden aceptar la

dimensión sexual en las personas

con Síndrome de Down.?

Probablemente muchos.. en nuestra

experiencia, de más de 26 años tra-

bajando con familias y profesionales,

destacamos el hecho de que la sexua-

lidad y la afectividad de los hijos e hijas

con síndrome de Down, es una de las

cuestiones que mayor ansiedad y

temor provocan en los padres y

madres. Puede decirse que el temor a

que les pase algo sexual, condiciona

gran parte de la vida y de la relación

que  se establece entre progenitores

e hijos/as, particularmente a partir de

la adolescencia y en especial en las

chicas. Por esta razón sufren un

extraordinario control en toda su vida,

para evitar que les pase algo de eso,

lo que ocasiona un coste afectivo,

demasiado elevado,  que tienen que

pagar. La soledad afectiva que sufren

estas personas  es un drama, es una

injusticia, a la que hay que buscar una

solución.

Entonces, mejor que el “sexo no

exista” ¿ no?

En efecto, para algunas familias “oja-

la el sexo no existiera”, ya que admi-

tir estas necesidades, supone añadir

un “problema más” a los ya de por si

existentes. Si bien comprendemos esa

extraordinaria preocupación, anima-

mos a los padres y profesionales a

que reconozcan y comprendan que,

en términos generales y salvando las

diferencias individuales,  son perso-

nas con unas necesidades de afecto

y de intimidad similares a los demás:

necesitan sentirse queridos, tener ami-

gos/as y tener espacios de intimidad.

Como  la gran mayoría de las perso-

nas, ni más ni menos. Proponemos

que, como hacemos en el resto de sus

vidas, también aquí debemos facili-

tarles relaciones de amistad sin res-

tricciones y, si se dan las condiciones

oportunas,  espacios de intimidad. La

familia debe comprometerse activa-

mente en este sentido.

Pero esto es muy utópico…¿ Cuan-

tas familias se comprometen en

este sentido?

Si puede parecer un objetivo difícil de

alcanzar. No obstante estamos obser-

vando cambios importantes en los últi-

mos años a tenor de los avances que

se están produciendo en el campo de

la integración laboral y social. Ya hay

muchos padres y madres que, a pesar

del miedo, tratan de  integrar a sus

hijos e hijas también en el mundo de

la afectividad y de la sexualidad. A su

modo y manera. Respetando sus

necesidades y sus capacidades. Cre-

ando las condiciones para que se des-

arrollen como personas de una mane-

ra integral.

¿Qué ideas equivocadas y creen-

cias erróneas existen en este sector

de población?

Como ha habido mucha ignorancia,

hay muchos mitos. Uno de ellos es

pensar que son asexuados. Otro que

tienen un despertar sexual  más pre-

coz o que tienen unas necesidades

sexuales más extravagantes. Ninguna

de estas cosas es cierta. En general,

debido a la educación restrictiva de la

que son objeto (menos diálogos,

menor comunicación en sexualidad,

más control del tiempo y de los espa-

cios de ocio, menos intimidad...etc.)

manifiestan, en general, menores

necesidades y en algunos casos con-

ductas inapropiadas Sin embargo los

grupos de personas con minusvalías

ligeras y medias en procesos de inte-

gración, tienen a su alrededor una

constante estimulación sexual,  a la

que tienen que hacer frente, porque

son más vulnerables, debido a una

menor capacitación. Necesitan auto-

protegerse y que les protejamos. Tie-

nen un mayor riesgo debido a esa

mayor ignorancia.  La educación

sexual y afectiva que nosotros propo-

nemos  trata de capacitarles también

en esta área.

Una educación sexual para apren-

der de otra manera… ¿Cómo se

aprende?

Cada cual tiene su entorno, una his-

toria personal, pero hay un poso

común de silencios y ocultamiento. De

ignorancia. De aprender sexo como

buenamente se puede, en la calle,

con los amigos, en las revistas o en

las películas, o con la propia práctica:

metiendo la pata y sacándola. Eso ha

tenido un coste importante en la salud

emocional y sexual. Muchas perso-

nas y parejas han sufrido por esa edu-

cación.

A las personas con síndrome de

Down, les ha ocurrido esto, añadién-

dole un plus de discriminación, de

silencio… Tienen información, saben

“El temor a qque lles ppase aalgo ssexual,
condiciona gran parte de la vida 
y de la relación que  se establece
entre padres e hijos”

Entrevista



22

cosas… pero lo que predomina es la

confusión. Por eso necesitan actuali-

zar ciertas informaciones y poner en

cuestión actitudes inadecuadas apren-

didas. En este sentido hay que felici-

tar a las Asociaciones que se  plante-

an programas de formación para fami-

lias y profesionales. Hay que trabajar

primero con los padres y con los pro-

fesionales porque ellos son los prota-

gonistas y promotores del cambio, y lo

primero que hay que hacer es darle

una formación científica y profesional:

no podemos hacer nada sin contar

con los padres y nunca en contra de

ellos.

¿Por tanto, los padres necesitan

formarse?

Claro, sin ninguna duda. Creo que es

una prioridad en el momento actual.

Ellos deben actualizar sus informa-

ciones, poner en cuestión actitudes

inadecuadas aprendidas y revisar

esos miedos.  Les vendrá muy bien

tanto para su vida personal como para

una  mejor atención a sus hijos e hijas.

Tu experiencia en la formación es,

en este sentido, muy positiva ¿no?

La verdad es que si. He tenido la opor-

tunidad de hablar y trabajar con

muchas familias y profesionales y

estoy muy contento y satisfecho con

esa experiencia. He diseñado un pro-

grama de formación muy práctico que

está ofreciendo muy buenos resulta-

dos en los muy diferentes ámbitos

donde lo hemos desarrollado. Con-

seguimos no solo tranquilizar, des-

dramatizar, que sepan abordar los

miedos de una perspectiva más rea-

lista, sino motivarles y animarles a

cambiar de actitud. No es nada fácil,

pero creo que vamos por un buen

camino…

Y en  la nueva sociedad  tecnológi-

ca y de la globalización... ¿No ha

mejorado la situación ?

Es cierto que hay mucha más infor-

mación y desde múltiples fuentes. La

sociedad está cambiando de manera

vertiginosa y  el sexo está omnipre-

sente a nuestro alrededor. Ahora es

mucho más accesible con internet, los

móviles y las nuevas tecnologías. Pero

en el caso de las personas con sín-

drome de Down la desinformación y

la confusión siguen patentes y, por

tanto, necesitan contrastarla y actua-

lizarla. Hay que decir con claridad que

la ignorancia no tiene ninguna venta-

ja y que cuanto más sepan estas per-

sonas de todo, mejor, también en lo

que concierne a su  afectividad y

sexualidad.

Parece una cuestión de justicia,

¿no?

Claro, pero también es una cuestión

de dignidad y de respeto a estas per-

sonas, con la finalidad de buscar la

mayor normalización en todos los

órdenes.  Si queremos que se inte-

gren en la sociedad, tengan un traba-

jo,  se relacionen...etc. tenemos que

reconocer también que, en general,

tienen unas necesidades similares a

nosotros, son personas con derechos

que habría que respetar y que su vida

será más rica y feliz cuanto mayor des-

arrollo tengan globalmente. ¿Por qué

no pueden sentirse atractivos/as?

¿Tener amigos y amigas con las que

compartir muchas cosas? ¿Desear

estar cerca de la persona que le gus-

ta?  ¿Enamorarse y sentir escalofrí-

os cuando su amado o amada le aca-

rician la mano?  E incluso algunos de

ellos tener la oportunidad de vivir en

pareja.  Esto que ahora se nos antoja

una ilusión, será realidad en próximas

generaciones para un grupo impor-

tante de estas personas.

¿Es decir que, tal vez, el recono-

cimiento real de sus necesidades

es prioritario  en este momento?

En efecto, así lo creo. Porque les

decimos constantemente y de muchas

maneras: “Tu te aguantas” “Esto no

es para ti”. También, a  menudo,  se les

engaña (cuando seas mayor, ahora

no...) y se les sigue tratando como

niños y niñas permanentes  Pues bien

creo que ya es hora de que reconoz-

camos que tienen este tipo de nece-

sidades afectivas y  sexuales como

cualquier otra persona, y atendamos

a aquellos y aquellas que las expresan

y manifiestan, porque  es bueno para

su vida y para su salud. Para nosotros

el derecho a una sexualidad y una

afectividad, la suya,  es un derecho

incuestionable y a ellos les decimos

que no. Es preciso, por tanto,  que

reconozcamos sus necesidades y se

promuevan las condiciones para satis-

facerlas, según las condiciones y

características de cada cual. 

.¿Que les dirías, por ultimo a los

padre y madres? 

Los padres y madres, a la larga,  van

a sentirse más satisfechos, aun cuan-

do tengan que  arriesgarse un poqui-

to. Y van a ver a sus hijos e hijas más

felices y contentos.  Es posible una

nueva actitud hacia la sexualidad de

estas  personas. Y los padres y

madres pueden hacerlo y además

pueden hacerlo muy bien. Igual que

buscan trabajo para sus hijos e hijas,

también pueden capacitarlos para que

tengan vida afectiva y sexual, infor-

mándolos y hablando de estos temas,

acompañándoles  y facilitando espa-

cios de relación. 


