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Resumen:

Mi participacion no sera acompafiada por nuevos agonentos en materia de sexualidad,
hablaremos sobre la sexualidad humana, la de tomkidros, la que muchas veces es vivida
con temor y cierto recelo, en lugar de ser vivplacenteramente y con libertad. Mi
intencidn es generar un espacio de reflexion sobestras conductas y actitudes sexuales y

nuestra mirada hacia los otros, en este caso lasn@es con Sindrome de Down.

Para ello tomo como referencia conceptos tan irapteas como el del Padre Carlos

Gonzalez Vallés, cuando refiere que una personsara, solo cuandes feliz, libre y

solidaria y las recomendaciones que se dieron sobre la miomde la salud sexual en la
reunién realizada en Antigua Guatemala 2002, deedetinen la OPS, la OMS y la WAS
(Asociacion Mundial de Sexologia) para redefing émnceptos de salud sexual, sexualidad
y derechos sexualeBl término “sexualidad” se refiere a una dimensiimdamental del
hecho de ser un sélumano: Basada en el sexo, incluye al género,dastidades de sexo y
género, la orientaciénsexual, el erotismo, la vinculacion afectiva y eha, y la
reproduccion. Se experimentase expresa en forma de pensamientos, fantastasps,
creencias, actitudes, valores, actividades, prastjaoles y relaciones. La sexualidad es el
resultado de la interaccion ddactores biologicos, psicolégicos, socioecondmicos,

culturales, éticos y religiosos o espirituales.

Si bien la sexualidad puede abarcar todos estosct@s) no es necesario que se
experimenten ni se expresen todos, la sexualidatinésnica, se aprende y se expresa en

todo lo que somos, sentimos, pensamos y hacemos.

Todos estos conceptos a los que se suman losidadcdk vida, nos llevan a reflexionar y a
preguntarnos cudl sera nuestra actitud y nuestradei,cuando estamos refiriéndonos a la

afectividad y la sexualidad de las personas caordr8ine de Down?.



Considero que en muchas situaciones hemos idceodszicon ellos, tratando de allanar el
camino y de posibilitar el maximo desarrollo de potencialidades, pero en el area afectivo-
sexual lamentablemente el temor, fruto del desdomento y los prejuicios hacen que
nuestro acompafnar en muchas oportunidades se émcuanitado y no sea el mas
saludable. Estamos frente a un importante desatioque una vez logrado, apareceran
otros... como en la vida misma.... pero hoy los nifims jovenes ,los adultos nos reclaman
mayor apertura y muchas vedessta permisopara ejercer su derecho personalisimo, como

es el de “ser persona’ y por ende un “ser sexual.”

Debemos acompariar en estas elecciones, ya seanejispde noviazgos, de vivir en forma

independiente con otros, ayudarlos a concretarayepto personal adulto y responsable.

Nuestro derecho termina donde empieza el derechootde, no podemos invadir la
intimidad, ni digitarla a nuestro parecer, todoglee sucede en la intimidad es terreno del
otro, y en el terreno afectivo sexual si existesemimiento de ambos, son felices y se han

elegido libremente, es valido y por consiguiensesano.



Deseo agradecer al Comité Cientifico la invitacitle me hicieron a participar de este gran
compromiso personal y profesional que significapacnos del derecho que tiene toda
persona a formar una familia, a contemplar susesidades de expresion de afectividad y
sexualidad, que les permitiran llegar a conssuipropio proyecto de vida, y digo propio,
porque en muchos casos se siguen proyectos @sggid otros, sus padres, sociedad, etc.

Un encuentro como este, permite que todos podaeftexionar sobre los derechos que
todas las personas tenemos de ser felices, tehdactale vida y llevar a cabo propias

elecciones.

Durante muchos afios hemos pensado, decidido yelgmr ellos.

Hoy es necesario que nos corramos, que solo acemuaei Nno es necesario empujarlos a
tomar decisiones, lo que si es importante es guaylgdemos a ABRIR PUERTAS.

El encontrarnos casi finalizando la primera déadelas.XX| nos invita a replantear nuestra

mirada hacia las personas con déficit intelectuabgnitivo, entre las que se encuentran las
personas con Sindrome de Down.

Los profesionales, docentes y técnicos hemos pabado a los nifios, jévenes, adultos y
hoy, adultos mayores como asi también a las faniliaa las instituciones en un largo

recorrido.

La atencidon en estos afios ha contemplado distétesas, desde la evolucion de las
denominaciones de discapacidad, el autovalimidat@ocializacion, la lecto-escritura, la

capacitacion laboral y profesional, el empleo myote y competitivo, la equiparacion de

oportunidades, la integracion, la normalizacional@odeterminacion, la calidad de vida, y
poco, o dando pasos muy pequefios, hemos podidondmpa las necesidades afectivo

sexuales de todos ellos.

La llegada de la CIF (Clasificacidon Internacional Buncionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud) ha modificado la mirada hacia la giacalad, no se evalla a la persona desde
la carencia, desde lo que no tiene, desde la eaflady sino que se nos propone trabajar
desde la salud, desde las posibilidades, desdentaohalidad y desde los apoyos que el

medio puede y necesita brindar.



Este pensamiento ha sido compartido por muchossietnos desde siempre, pero es comun
en la actualidad referirse a personas con alguisaaghcidades desde este otro lugar, que

descalifica, discrimina y anula toda posibilidadstente.

Por formacion presto atencién a la forma en quka amo de nosotros nos expresamos,
desde el lenguaje hablado y gestual y nuestra p@alabuestro gesto es lo que somos,
sentimos y decimos.

La expresion de determinados conceptos, nos muadtrgar y el compromiso desde donde
estamos hablando.

Conceptos que sosteniamos con gran certeza, hogelasnas con déficit intelectual o
cognitivo nos estan demostrando una paradoja, sjue@sario que corramos esa mirada y
podamos tener la suficiente escucha y flexibilidano para permitir rever nuestro
pensamiento en cuanto a las posibilidades realedagla persona tiene y no que solo les
permitamos crecer en base a nuestros permisasugstros temores.

El crecimiento al que apuntamos es al de nueswoseptos, dejando atrds creencias y

suposiciones...la realidad hoy es la Unica verddtbg ros la muestran.

En lo que respecta a la expresion de afectos,nsentios y emociones es decir de su
sexualidad, es necesario rescatar los conceptasrg¢omendaciones que se dieron sobre la
promocioén de la salud sexual en la reunion reddizzn Antigua Guatemala en el afio 2002,
donde se reunen la OPS, la OMS y la WAS (Asociadtimdial de Sexologia) para
redefinir los conceptos de salud sexual, sexuada@rechos sexuales.

"El término “sexualidad” se refiere a una dimensidandamental del hecho de ser un ser
humano: Basada en el sexo, incluye al género,idastidades de sexo y género, la
orientacion sexual, el erotismo, la vinculacion dcifea y el amor, y la reproduccion. Se
experimenta o se expresa en forma de pensamidatdasias, deseos, creencias, actitudes,
valores, actividades, practicas, roles y relacianka sexualidad es el resultado de la
interaccion de factores bioldgicos, psicolégicoscisecondmicos, culturales, éticos y

religiosos o espirituale%

Si bien la sexualidad puede abarcar todos estosct@s) no es necesario que se
experimenten ni se expresen todos, la sexualidatinésnica, se aprende y se expresa en

todo lo que somos, sentimos, pensamos y hacemos.



La sexualidad es una fuerza poderosa, es un puntnduentro, es pasion, es amor, es
descubrimiento, es adentro y afuera, es piel \aéa#, es dar y es recibir.

También puede ser desencuentro, hostilidad, amagssifiedad e incomprension.

Las personas con discapacidades como todas la®npserstienen derecho a vivir
placenteramente su sexualidad y afectividad.

Es necesario desde nuestro lugar informar a pagrefgesionales y docentes sobre las
posibilidades de su expresion.

Hace unos afos utilizabamos limites o topes y emaln que decir “hasta aca pueden
llegar”...hoy que no utilizamos el concepto de lim#i@mo muy por el contrario el de
potencialidad, estamos abriendo una amplia ganp@sibilidades de expresion.

Algunos joévenes se expresaran en sus eleccionaalesxdemostrando y recibiendo afecto,
cultivando la amistad, buscando una pareja, apaedes noviazgos y transitaran todo este
mundo de deseos y fantasias juntos.

Otras proyectaran algo mas y aparecera el desewiden pareja, poder llegar a casarse y
trascender en un futuro hijo.

Los jovenes y adultos que se encuentran en conéiceales de ejercer esta posibilidad
seguramente seran aquellos que se encuentren aidsilstados, con un buen manejo de su
persona, entorno y decisiones y que cuenten coamlrito familiar y social facilitador.
Conocemos casos de personas que han logrado umandependiente y que han podido
llevar a cabo este proyecto.

Espafia, que siempre ha estado en la vanguardia mhtica de discapacidad y en los
derechos que estas personas tienen, acompafnaelmsagersonas que deseen concretar su
estabilidad de parejas en un matrimonio.

Las legislaciones de cada pais son diferentes aiggmos casos a la persona que ha sido
declarada discapacitada no se le permiten ejelg@n@s derechos, como casarse, votar, etc.
lamentablemente una herramienta que fue creadappateger a la persona se convierte en
Su propia prision.

Asi como las sociedades y los conceptos van cachbi@mdrian que llegar estos cambios a
los marcos legislativos para contar con leyes gakmente ayuden a crecer saludablemente
y a demostrar que realmente somos todos igualesrgaemos como personas las mismas

posibilidades.



En la Argentina existen cantidad de normas tenegattutelar los derechos e integrar a la
persona con discapacidad,, pero en cuanto a afestay y matrimonio se trata, la ley, la
sociedad y la familia, parecen no reparar en ellos.

Todos tenemos derecho a tener un proyecto de gatdea nuestros deseos y posibilidades,
esta en nosotros acomparfar a que los demas, egasstdas personas con SD puedan
concretar los propios.

La educacion sexual, serd educacion para la videne que estar presente desde el
momento del nacimiento, acompafandolos en todandwsentos de su crecimiento.

En la actualidad la educacion sexual, se entiend®calgo integral que abarca todas las
dimensiones humanas: cuerpo, emociones, sentirsjezgpiritualidad, vinculos

El transmitir conocimientos necesarios para diafruesponsablemente de su sexualidad,
lejos de predisponerlos a una actividad sexual tenap los protege y los ayuda a decidir. La
ignorancia no es buena consejera

Es necesario que conozcan no solo sobre sus calriblogicos, sino que sepan y puedan
preguntar sobre lo que sienten, quieren o desean.

La pubertad es una etapa de cambios sustanciadé®n dconocerlos, prepararse con
naturalidad para ellos.

La proximidad de la persona amada genera reaccipumegambién deben conocer, como
también lo que se siente cuando uno no esta comodootra persona y se generan
situaciones no deseables.

Hablamos de sexualidad también, cuando nos refsremesas atracciones que varones y
mujeres sientes por otros.

Por suerte esos deseos pueden aparecer y corgimeaialquier momento de la vida como
también pueden desaparecer, y a veces la emoctan &serte, que se siente que el cuerpo
no es lo suficientemente grande como para abarcarlo

La sexualidad es una fuente de alegria y places tmmbién puede convertirse en una
experiencia desagradable y displacentera.

Es necesario conocer los registros de placer yadispcomo también los de intencionalidad.
Las persona con déficit intelectual, no tienen ma)dhi segundas intenciones, se muestran
francos, abiertos y confiados, pero en muchas opioiddes esta caracteristica los convierte
en personas fragiles y pasibles de la mala intard@dun otro inescrupuloso.

Al momento de acompafarlos u orientarlos en la b€ de nuevas vivencias tenemos que

confiar en que ellos puedan concretar su deseo-



Sabemos que la sexualidad es mucho mas que lalghadt sus relaciones sexuales pueden
abarcar desde caricias, besos, autoestimulacida feaciones coitales en algunos casos.
Nuestra intervencion siempre debe apuntar al iejercle una sexualidad responsable,
evitando situaciones no deseadas, como tambiéroesario informar sobre prevencion de
ITS (Infecciones de Transmision Sexual).

La mejor educacion e informacién es la brindadal@propia familia, es la mas creible para
un hijo.

El camino a la edad adulta pasa por la maduracirofsioldgica y el desarrollo sexual,
con los cambios bioldgicos caracteristicos, elanm@nto de los niveles hormonales y la
aparicion gradual de las caracteristicas sexualasgapas y secundarias, que aumentan el
impulso sexual y son comunes a todas las personas.

Las oportunidades que tienen las personas coritdefelectual de formarse en este tema, se
encuentran reducidas, por las menores oportursdad&eocializacion, las dificultades para
tomar decisiones, la dependencia para atender anecssidades basicas, la mayor
exposicion a cuidados por parte de otras persoraasly sobreproteccion e infantilizacion
con las que son tratadas con frecuencia.

Por ello el tema debe abordarse desde la fangilieen tendra que reflexionar sobre los
diferentes aspectos que configuran esta realidadertdo en claro hasta donde van a
acompanfar a sus hijos en este terreno, siendoniossiresponsables de las limitaciones
puestas en ellos.

Las personas adultas con sindrome de Down no stevapra reclamar mayores espacios de
autonomia en el &mbito sexual, pero si van a maisanecesidades a medida que las vayan
sintiendo.

El marco general del desarrollo socio-afectivo-séxuie alcanzara cada persona adulta va a
estar delimitado, como siempre, por las oporturedadue le proporcionen quienes le
rodean.

Tenemos que ensefar que asi como todas las pesonas diferentes, nuestros cuerpos y
nuestros sentimientos también lo son.

No hablar s6lo sobre lo anatdmico sino sobre noesbrganos, su funcionamiento, su
cuidado, y sobre lo que se siente.

Se puede y es conveniente acompafar la informacdrdibujos o fotografias de cuerpos
humanos, llamando e informando a cada parte poosuore.

Cuando presentamos a nuestro cuerpo como posibéeagior de otros seres, de dar vida, es

necesario hablar de la responsabilidad que ladaneproductiva tiene.



Si bien supuestamente todos podemos engendradad la experiencia nos muestra que no
siempre es asi., ya sea por infertilidad o difadgs en el trascurso de la gestacion o por no
estar preparados para ejercer la paternidad/mdsermesponsablemente, muchas veces ese
deseo queda sin concretarse, quedando en un asdo due también es necesario poder
aceptar.

El proyecto de vida puede incluir una vida en @amjsin ella, un trabajo, una buena
insercion social, ser feliz.

Los que se encuentren en pareja pueden convisussposibilidades se lo permiten, a veces
necesitaran alguna supervision de terceros y mssddesoramientos.

El Dr. José Ramon Amor Pan sostiene que todos Enel®recho a ejercer la sexualidad
pero también existen deberes y obligaciones cqecots al ejercicio de la misma.
Puntualmente se refiere a que ninguna persona queenga la suficiente capacidad y
responsabilidad para llevar a cabo esta funcidveria ejercer la maternidad/paternidad.

La iglesia catdlica también se ha expedido a trale&sJuan Pablo Il en el Congreso
internacional sobre "Dignidad y Derechos de la ®teasDiscapacitada Mental”. Enero de
2004, quien expresdHabria que poner un especial esmero en “el cuidade las
dimensiones afectivas y sexuales de la personapisitada” porque también ella tiene
necesidad de amar y de ser amada, de ternura, @arma y de intimidad”

“Aungue se trata de un aspecto con frecuenciaigfioo o afrontado de manera superficial
0 incluso ideoldgico, la dimension sexual es, smba&go, una de las dimensiones
constitutivas de las personas”

“Si bien tiene lesiones en su mente, busca relasoauténticas en las que poder ser
apreciada y reconocida como persona”. “Asimismor ptedio del amor — sexo y unién
entre hombre y mujer, se logra con frecuencia uddgmar afectivamente a la persona con
discapacidades mentales y le llevan a vivir relae® interpersonales ricas, fecundas y
gratificantes» para hacerle tomar conciencia decapacidad de recibir y de dar amor”

"La persona discapacitada, aun cuando es heridaleemmente o en sus capacidades
sensoriales e intelectivas, es un sujeto plenamleateano, con los derechos sagrados e
inalienables propios de toda criatura humana.

Y solo si se reconocen los derechos de los makedgbe puede decir que una sociedad esta
fundada en el derecho y en la justicia“

Las personas con SD pueden comprender esta siuatiando se les plantea las

responsabilidades y obligaciones que como paerésren.



Los padres de jovenes con discapacidad estan dbfiga informar a sus hijos sobre los

cuidados que se deben tener y concretar entrewstagprofesionales idéneos para que

asesoren y orienten de acuerdo a sus posibilidades.

No es un tema facil la anticoncepcion, dado quariésodos hormonales pueden afectar la
salud de las mujeres con SD.

Toda medida que se tome respecto a la anticoncepeide ser conversada y comprendida
por la persona.

La Dra Martina Antonini abogada, jueza de menor$adRepublica .Argentina expresa y

esta a favor de los derechos sexuales de las psrson discapacidad y también sostiene,
gue ninguna persona tiene derecho a saber ni sasfaintimidad de las puertas de una
habitacion, aludiendo al derecho y al respeto detilmidad en todas sus dimensiones.

En lo personal comparto ampliamente los concepteseptados y constantemente en mi
tarea profesional me encuentro con personas géae est pos de un proyecto de vida en
pareja y muchos de ellos lo han logrado.

No necesariamente el compafiero tiene que tenemaldiscapacidad, hay casos en los que
la pareja es una persona convencional.

En este caso observamos que la pareja convena@srlien también se ocupa del rol que
en otros casos cumple la familia.

Invito a todos ustedes a que desde aqui confiemdessedlimitadas posibilidades que el ser

humano tiene y que las personas con déficit inigdd© cognitivo se encuentran dentro de
ellas.

Apoyemos con conviccidn sus posibles proyectommie que estos no perjudiquen a otros

y favorezcan su merecida integracion.

Finalizando deseo dejar el testimonio d€rupo de Gestores Sin Barreras de la
Fundacién Sindrome de Down “de Madrid, publicado jbael titulo : “Derechos, apoyos y
capacidades: "familia, jme quiero autodeterminar!; publicado en la revista SD: Vida
Adulta. Numero 3,octubre 2009 de la Fundacion Ibamericana de SD
“Las personas con discapacidad intelectual tenedergcho a:

« Que nos consideren adultos

« Tener una formacion

« Ser autbnomos

« Tener un trabajo

« Tener amigos



Tener pareja

Vivir de forma independiente
Casarnos

Tener hijos

Decidir nuestra propia vida
Planificar nuestro ocio

Ser felices

Las personas con discapacidad intelectual, en ggnmemos capacidad para:

Ser personas adultas aunque a veces no sepamos como

Aprender muchas cosas pero no tenemos capacidadhaerer una carrera
Podemos tener cierta autonomia pero no sabemos haae solos

Trabajar cada uno segun nuestras capacidades ylidades pero todavia no
podemos encontrar trabajo solos

Podemos hacer ciertas cosas en casa pero todaviastemos preparados para
afrontar una vida independiente

Sabemos hacer amigos pero no siempre podemos eesalos los problemas que
tenemos con ellos

Podemos tener pareja pero no suelen dejarnos estactho tiempo a solas con
nuestros novios y novias

No podemos tener hijos porque no podemos cuidarleslucarles ya que nosotros
necesitamos apoyos

Podemos tomar ciertas decisiones sobre nuestrapada generalmente necesitamos
consejo para los temas mas dificiles

Podemos utilizar los medios de transporte pero ndemos conducir porque no
tenemos reflejos y no seriamos capaces de aprélesaeen

Podemos planificar actividades de ocio sencillasopeos cuesta mucho realizar

solos las mas complejas

Las personas con discapacidad intelectual necesisamas apoyos para:

Ser mas adultos: es importante que nos tratéis cpemsonas mayores y no Como
nifos pequefios

Seguir aprendiendo: darnos apoyos y ayudas cuand®tesitemos pero no hagais
las cosas por nosotros

Desplazarnos solos: podemos aprender y esto nosutaa autonomia
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Poder trabajar. necesitamos apoyos para accedemapuesto de trabajo o a un
Centro Ocupacional

Tener autonomia en el hogar: ensefiarnos a hacetdesas de la casa (cocinar,
planchar, poner la lavadora, etc)

Valernos por nosotros mismos: para que en un fugpodamos vivir de forma
independiente en pisos tutelados

Disfrutar de la pareja: dejadnos mas tiempo a saas nuestra pareja

Planificar el ocio: nos gusta estar con amigos destira edad y divertirnos

A tomar decisiones: es importante que nos dej@mtalecisiones sencillas para ir
aprendiendo a tomar las decisiones mas importaoéea nuestra vida

Os animamos, padres y profesionales, a que cormiersosotros y nos dejéis aprender cada

dia un poco mas para asi tener muchas mas capaesdgdoder ser mas y mas adultos.

Sabemos que tenéis mucho miedo y os entendemodgepéis que superarlo porque si no

nos ayudais, nosotros no podremos llegar a sergrexs adultas.”
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