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Resumen

La sexualidad es un eje inherente en la vida de las personas, implica el sexo, la identidad,
roles, orientacién sexual, erotismo, reproduccion, intimidad, entre muchas otras practicas. A
pesar de su diversidad, también es catalogada y jerarquizada, lo cual lleva a que se cree una
definicion de normalidad en torno a ella. La sexualidad de las personas con discapacidad es
concebida desde lo abyecto, es omitida, sancionada y vulnerada. Desde el enfoque
interseccional se hace evidente que la situacion de las mujeres con discapacidad y
especificamente las mujeres con sindrome de Down, se encuentra en un nivel particular de
discriminacion debido a la lectura negativa que implica el cruce de las categorias mujer,
discapacidad y dentro de esta discapacidad intelectual. En la presente tesis, a partir de una
metodologia cualitativa, se recogen y organizan en categorias, los componentes,
estereotipos, prejuicios y barreras en torno al ejercicio de la sexualidad de un grupo de
mujeres mayores de edad con sindrome de Down residentes en Lima metropolitana.
Finalmente, la informacion obtenida fue organizada bajo el marco del modelo ecoldgico, el
cual permitié entender los diferentes niveles sociales que influyen en la construccion de la
sexualidad de las participantes.

Palabras clave: Sexualidad, discapacidad, sindrome de Down, prejuicios,

estereotipos, barreras, modelo ecolégico.



Abstract

Sexuality is an inherent axis in people's life’s, involving sex, identity, roles, sexual orientation,
eroticism, reproduction, intimacy, among many other practices. Despite its diversity, it is
catalogued and hierarchized, which leads to the creation of a definition of normality around it.
The sexuality of people with disabilities is conceived from the abject, it is omitted, sanctioned
and violated. From the intersectional approach it becomes evident that the situation of women
with disabilities and specifically women with Down syndrome, is in a particular level of
discrimination due to the negative conception that implies the crossing of the categories;
women, disability and within this intellectual disability. This thesis, based on a qualitative
methodology, collects and organized into categories the components, stereotypes, prejudices
and barriers surrounding the exercise of sexuality of a group of older women with Down
syndrome living in Lima metropolitana. Finally, the information obtained was systematized
under the framework of the ecological model, which allowed us to understand the different
social levels that influence the construction of the participants' sexuality.

Key words: Sexuality, disability, Down syndrome, prejudice, stereotypes, barriers,
ecological model.



Agradecimientos

A todxs los que me acompafiaron en este proceso, a Renato por su inmensa paciencia, a mi
familia por confiar en mi, a Plinio, Dantito y mis mejores amigas por siempre apoyarme y
darme carifio cuando lo necesité; y a todas las mujeres que participaron en esta investigacion,
gracias por permitirme y permitirnos conocer mas de ustedes.



iNDICE 5

RESUMEN

INTRODUCCION 6

1 Revision teorica sobre la sexualidad de las mujeres con Sindrome de Down 11

1.1 Discapacidad intelectual 12
1.2 Sindrome de Down 16
1.3 Interseccionalidad 19
1.4 Sexualidad: Estereotipos, prejuicios y barreras 23
1.4.1 Sexualidad 24

1.4.2 Estereotipos y prejuicios 27

1421 Estereotipos y prejuicios sobre la sexualidad de mujeres con sindrome de
Down 31
1.4.3 Barreras 33

2 Estereotipos, prejuicios y sexualidad de un grupo de mujeres con discapacidad

intelectual residentes Lima metropolitana 36

2.1 Etica de la investigacion 36

2.2 Método 38

Participantes 38

Medicion 40

Procedimiento 40

Analisis de la informacion 42

2.3 Resultados 42

3 Una mirada a la sexualidad de mujeres con sindrome de Down desde el modelo

ecolégico 62

3.1 Modelo ecolégico 62
3.2 Construccion de la sexualidad de un grupo de mujeres con sindrome de Down

residentes en Lima metropolitana desde el modelo ecoldgico de Corsi 66

3.2.1 Individuo y sexualidad 66

3.2.2 Microsistema y sexualidad 68

3.2.3 Exosistemay sexualidad 71

3.2.4 Macrosistemay sexualidad 73

CONCLUSIONES 77

REFERENCIAS 78

APENDICES 87



Introduccioén

El Informe Mundial sobre las personas con discapacidad estima que mas de mil
millones de personas viven con algun tipo de discapacidad en el mundo, esto corresponderia
aproximadamente al 15% de la poblacion mundial (OMS, 2011). En el Peru, el dltimo censo
realizado en el 2017 evidencié que existen 3 millones 51 mil 612 personas que padecen
alguna discapacidad. Estos numeros representan el 10,4% del total de la poblacion nacional
(INEI, 2018). Asimismo, del total de esta poblacién el 57% (1 millén 739 mil 179) son mujeres
y el 43% (1 millén 312 mil 433) hombres. Estas cifras muestran que existen mas mujeres que

hombres con discapacidad, superandolos en mas de 426 mil personas (INEl, 2018).

Conviven multiples modelos que buscan explicar la discapacidad, el primero de ellos
es el de prescindencia. En él se supone que las causas que dan origen a la discapacidad
tienen un motivo religioso (Palacios, 2008). Las personas con discapacidad son consideradas
innecesarias, dependientes y marcadas por el sometimiento. La sociedad puede prescindir
de ellas ya sea a través de la aplicacion de politicas eugenésicas, o situandolas en el espacio

destinado para los “anormales”y las clases pobres (Palacios, 2008).

En segundo lugar, estd el modelo rehabilitador, en este se considera que las causas
gue producen la discapacidad son biologicas, y estan derivadas de las limitaciones
individuales de las personas (Palacios, 2008). Bajo este modelo se establece que las
personas con discapacidad deben normalizarse para ingresar en los margenes socialmente
aceptados. Para alcanzar estos estandares se utilizan practicas comola rehabilitacion, la cual

es un medio para ocultar la diferencia que la mismadiscapacidad representa (Palacios, 2008).

Finalmente esta el modelo social. Este surge como una superaciéon de los modelos de
prescindencia y rehabilitador, y cuestiona la concepciéon de normalidad abriendo las puertas
a la diversidad funcional (Palacios, 2008). Esta diversidad implica esa caracteristica—6rgano-

funcién- mecanismo- del cuerpo o de la mente que no se desempefia de igual manera que



en lamayoria de las personas (Constantino, 2015; Palacios, 2008 y Valega, 2016). Asimismo,
considera que las causas que originan la discapacidad no son ni religiosas, ni bioldgicas, sino
gue son, en gran medida, sociales (Palacios, 2008). Desde este, la discapacidad se define
de manera situacional, relacional e interactiva entre las personas con deficiencias y las
barreras debidas a factores ambientales, actitudinales y culturales que evitan su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas (ONU, 2007). En
este sentido, es la sociedad quien discapacita debido al rechazo a acomodarse a las

necesidades individuales y colectivas de este grupo (Brogna, 2009; Maldonado, 2013).

Este modelo estd intimamente relacionado con la asuncién de ciertos valores
intrinsecos a los derechos humanos y aspira a potenciar el respeto por la dignidad humana,
la igualdad y la libertad personal (Palacios, 2008). Sus bases consideran la vida
independiente, no discriminacion, accesibilidad universal, autonomia, adaptacion del entorno,
didlogo civil, entre otros (Palacios, 2008). Se centra en la eliminaciéon de cualquier tipo de
barrera, con el fin de lograr equidad en el acceso de oportunidad e inclusién social (Palacios,

2008).

Incluso la OMS, a pesar de seguir una tendencia médica, ha reconocido al modelo
social y define a la discapacidad como un fendmeno complejo que abarca las deficiencias,
limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion (OMS, 2011). Siguiendo la
linea social, postula que las restricciones devienen de una interaccion entre las caracteristicas
del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que la persona habita (OMS,

2011).

Resulta importante mencionar que estos modelos coexisten entre si. Es decir, el
surgimiento de uno no implica la superacion o cierre de otro, en las sociedades pueden
convivir discursos sociales, politicas rehabilitadores y leyes o actuares eugenésicos. En esta
linea, la identidad discapacitada se posiciona como un terreno de lucha que visibiliza la

situacion de segregacion, discriminacion y opresién en distintos niveles (Maldonado, 2013).



Se comprende que para lograr un desarrollo e integracion sistémica son necesarios cambios
integrales en diversos ambitos de la sociedad, que permitirian a las personas un éptimo
desarrollo, incluso en areas especificas como el del ejercicio de la sexualidad (Maldonado,

2013).

La discapacidad tiene distintas tipologias; fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales, cada una con particularidades, necesidades y etiologias diferentes (ONU, 2007).
La discapacidad intelectual, considerada como uno de los subgrupos que enfrenta mas
barreras, exclusion y violencia en el ejercicio de su vida, también posee distintos tipos, entre
los cuales estd el Sindrome de Down, que abarca alrededor del 25% del total de
discapacidades intelectuales, siendo la mas numerosa y comun de este subgrupo (Lopez,

2013).

Asi como la distincion entre tipos de discapacidad permite rescatar diferencias, la
distincién por sexo, también aporta a este panorama. Las mujeres con discapacidad
constituyen un grupo particularmente excluido y discriminado en nuestra sociedad. A lo largo
de su vida se ven enfrentadas a diversas barreras actitudinales y del entorno que deben de
superar para desarrollarse en igualdad de condiciones que los demas ciudadanos (Povis,
2015). En este contexto de vulneracion de los derechos fundamentales, se ha encontrado
gue las mujeres con discapacidad intelectual, y en el caso puntual de este estudio, con
sindrome de Down, son particularmente vulnerables ya que sufren una triple discriminacion
al incluirse en colectivos con caracteristicas especiales: la asociada al género por ser muijer,

por tener discapacidady por ser esta intelectual (De la Cruz, 2004 y Villaré y Galindo, 2012).

Uno de los ejes en los que las mujeres con sindrome de Down sufren discriminacion
es el ejercicio de su sexualidad. En nuestra sociedad la sexualidad es tomada como privilegio
del blanco/a, heterosexual, joven, y no discapacitado. De acuerdo con Foucault (1998) la
sexualidad puede funcionar como un dispositivo de control sobre el cuerpo. En el cuerpo se

intentan inscribir regimenes de poder y conocimientos que intentan legitimar creencias como



verdades fundamentales (Foucault, 1998). En este sentido, para poblaciones que han estado

tradicionalmente relegadas no se reconoce el ejercicio de la sexualidad (Tepper, 2000).

Entonces, sexualidad y discapacidad, son términos que las sociedades han concebido
bajo prejuicios y estereotipos, con connotacion principalmente negativa. Se silencia, sataniza
e invisibiliza su vinculacion, pues se la considera peligrosa e innecesaria, mas aun cuando

esta gira en torno de mujeres con discapacidad intelectual.

Frente a esta problematicay la escasa informacién que se tiene al respecto se realizo
una investigacion de tipo cualitativa, que tuvo como objetivo principal recoger cuéles son los
estereotipos y las barreras que enfrenta las mujeres con sindrome de Down frente al ejercicio
de su sexualidad. Como objetivos especificos se tiene: Analizar la construccion de la
sexualidad de mujeres con sindrome de Down, como segundo objetivo se propone identificar
cuales sonlos estereotipos y prejuicios que se construyen entorno al ejercicio de la sexualidad
de mujeres con sindrome de Down. Y finalmente, se planteara el identificar las barreras

entorno al ejercicio de la sexualidad de mujeres con sindrome de Down.

Para exponer la informacién recogida, se presentara un primer capitulo que brindara
un marco tedrico sobre la sexualidad de las mujeres con discapacidad intelectual. Se partira
de una mirada interseccional que nos permitirhd entender la situacién particular de estas
mujeres. De igual manera, se realizara una revision teorica sobre la sexualidad y de manera
especifica sobre la sexualidad de las mujeres con discapacidad. El capitulo continuara con la
revision tedrica sobre estereotipos, prejuicios y una recopilacién de diferentes investigaciones
relacionadas a la sexualidad y que permiten ejemplificar la presencia de prejuicios y

estereotipos. Finalmente se construye una definicién sobre barreras y accesibilidad.

El segundo capitulo pretende presentar una revision tedrica sobre lo que implica una
investigacion inclusiva y el marco metodol6gico de la investigacion cualitativa realizada, es

decir las caracteristicas de la poblacién y del proceso de entrevista; en este también se
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sistematizara en categorias la informacién recogida sobre el ejercicio de la sexualidad de las

mujeres con sindrome de Down.

Finalmente, esta el tercer capitulo, en el cual se presentara desde el modelo ecoldgico
como se da la construccion de la sexualidad este grupo de mujeres en conjunto con un
analisis de los diferentes contextos sociales en los que se ven inmersas y con los que

interactian de manera directa e indirecta.
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Capitulo 1. Revision Tedrica Sobre La Sexualidad de Las Mujeres con

Sindrome de Down

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2007),
incluye en su consideracion de discapacidad a aquellas personas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que interactien con barreras que
surgen de la actitud y el entorno, y que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demas. Cada discapacidad es un universo distinto: por su
origen, tipologia, grado, manifestacion, consideracién en el entorno social, cultural, y por la
situacion individual en la que la persona esté y que haya experimentado (Gomiz, 2016;
Naciones Unidas, 2016; OMS, 2011; OMS, 2018 y Palacios, 2015). En suma, las vivencias
sobre la discapacidad seran distintas entre si y se veran influenciadas por mdltiples factores
sociales y estructurales, por lo que dada la diversidad antes planteada resulta necesario
definir a la discapacidad intelectual y al sindrome de Down desde su especificidad y

particularidad.

De igual manera, resulta importante el vinculo y las construcciones que se plantea
entre discapacidad y sexualidad, pues el cuerpo humano es sujeto y objeto de la produccion
estética (Siebers, 2013). Los cuerpos y mentes discapacitados son posicionados en una
relacién de poder bajo la cual son analizados desde los lentes de la construccién politica de
la categoria de normalidad que se de en la sociedad (Foucault, 2008). Su particularidad
genera poderosas emociones, algunos cuerpos pueden gustar, complacer, otros pueden
generar multiples emociones negativas (Foucault, 1998; Siebers, 2013). El reconocimiento
gue las personas con discapacidad hacen de su sexualidad, de sus cuerpos como sexuados
cuestiona la unicidad de la representacion del cuerpo “sano” y “normal” como simbolo de la
estética, llevando a que se haga presente una realidad que muchos buscaronnegar (Siebers,

2013).

En el presente capitulo se partira desde un enfoque interseccional que nos permitira

entender la situacién particular de las mujeres con sindrome de Down. De igual manera, se
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realizara una revision tedrica sobre la sexualidad, sexualidad y discapacidad, barreras y
estereotipos. Finalmente, se culminara este capitulo con una recopilacion de diferentes
investigaciones relacionadas a la discapacidad y que permitiran ejemplificar diferentes
prejuicios, estereotipos y barreras que han sido vinculadas al ejercicio de la sexualidad de las

mujeres con sindrome de Down.

11 Discapacidad Intelectual

Numerosas definiciones sobre discapacidad intelectual han sido propuestas desde las
diferentes disciplinas (medicina, psiquiatria, psicologia, entre otras), cada una de ellas
considera una revision tedrica, andlisis y perspectiva particular (Magafia, Dominguez,
Alvarez, Espinoza, Angulo, Castro y Duarte, 2019). Las variaciones en la terminologia usada
para definir la discapacidad intelectual tienen influencia en la sociedad por lo que resulta
importante ver los cambios que se gestan en ellas; adicionalmente también resulta importante
analizarlas y contrastar lo que proponen con los diferentes modelos de aproximacion que

definen a la discapacidad.

La forma en la que la discapacidad mental ha sido concebida ha variado a lo largo de
la historia, por ello se ha recopilado las variaciones, posturas, practicas, denominaciones y
concepciones que se han tejido sobre ella. Se ha sintetizado informacién desde la prehistoria

y antigiiedad, hasta la época actual.

En la prehistoria y la antigiiedad, se hablaba de la deficiencia mental como problema
ligado a lo religioso, magico, mistico, embrujado y al animismo (Carpintero y del Barrio, 1979).
Se utilizaba para aplacarla determinados rituales de curacion realizados por hombres
importantes de la época, ellos estaban dotados de “poderes especiales” para “salvar” a estas
personas de castigos divinos (Aguado, 1995). Otra respuesta que se dio fue de rechazo total,
esto se evidencié en las practicas de infanticidio y eliminacién, que llevé a que sean

prescindidos por sus dificultades para la cazay el nomadismo (Aguado, 1995).
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En la antigiiedad clasica, entre los siglos VIII A.C y V D.C la deficiencia mental fue
considera por primera vez como un fendmeno natural (Aguado, 1995). Los médicos de la
época construyen teorias que les permitirian llegar a la cura; por ejemplo, estaban las
aportaciones de Hipécrates desde la antigua Grecia, quien planted que la deficiencia mental
podia ser atribuida al estancamiento de la bilis negra, por tanto, se concluia que se daba a
causa de procesos naturales (Aguado, 1995). Con estas premisas se comienza a hablar de
enfermedad y no de castigo de los dioses o de posesion de los espiritus del mal (Aguado,
1995). Dado la consideracion médica y bioldgica, comienzan a desarrollarse tratamientos
para responder a este malestar propio del organismo (Aguado, 1995). A pesar de esta postura
médica, el infanticidio y la eliminacién de los débiles y deficientes siguié siendo una practica

comun recomendada por los intelectuales de la época (Aguado, 1995).

Durante la edad media el abordaje estuvo relacionado con el socorro y cuidado, se
fundaron orfanatos y hospitales (nosocomios), que buscaron ayudar a los deficientes y
enfermos mentales (Estas son las denominaciones propias de la época para referirse a las
personas con discapacidad intelectual) (Aguado, 1995). Durante los primeros afios coexiste
la consideracién de enfermo mental como inocentes del Sefior y habitados por satanas. Se
delimita el campo de accion de este grupo, en muchas ocasiones se los encierra en torres y
jaulas alejandolos de la comunidad (Aguado, 1995). El encierro como forma de abordaje se

torna como un acto permanente y definitivo durante los siglos XVII y XVIII (Aguado, 1995).

La psiquiatria funciona -a principios del siglo XIX, hasta alrededor de 1850- como una
rama especializada de la higiene publica, se institucionaliz6 como dominio particular de la
proteccion social contra todos los peligros que pueden venir hacia la sociedad debido a la
enfermedad o a todo lo que se puede asimilar directa o indirectamente a esta, es decir lo que

escapaba a la norma de lo esperado para la sociedad (Foucault, 2000)

En esta misma época se da la revolucién psiquiatrica se trata de explicar I6gicamente

la conducta irracional, se distingue entre posesion diabdlica, susceptible de eliminacion por



14

exorcismo, alteracion mental y enfermedad (Aguado, 1995). Se reafirma la idea de que la
enfermedad mental es una dolencia natural, por lo que hacia ella se debe responder mediante
un diagndstico, prondstico y tratamiento (Aguado, 1995). Los tratamientos con los que se
busca sanar son variados, incluyen tranquilizantes, estimulantes, vendajes, dietas, bafios,

ejercicios, sangrias, entre otros (Aguado, 1995).

El siglo XIX supone grandes avances para la concepcion de la deficiencia mental en
cuanto a la descripcion, clasificacién, grados e identificacion de formas clinicas asociadas
(Aguado, 1995). En esta época también inicia el reconocimiento de las diferencias entre las
categorias de enfermedad y deficiencia mental, la primera hace referencia a estas corporales
alterados, o al ser leida como illness a una persona que estad enferma; mientras que la
segunda, aln con una mirada médica, comienza a ser comprendida dentro de los tipos de
discapacidad (Lopez, 2013). Comienza a identificarse tipologias dentro de la deficiencia
mental y surgen conceptos como: retraso mental moderado, grave y profundo; imbecilidad,;
debilidad mental, retardo del desarrollo, desarrollo intelectual lento, entre otros (Aguado,

1995).

En 1876 se funda la American Association of Mental Retardation, la cual es la
organizacion interdisciplinaria mas grande y antigua de profesionales que centran su trabajo
en la discapacidad intelectual y del desarrollo, sus definiciones se han ido ajustando y
variando a lo largo del tiempo, estando las primeras asociadas al rendimiento e inteligencia

(Grossman, 1983).

A finales del siglo XIX y en adelante, se da una revolucién sobre salud mental, la cual
esté relacionada con el surgimiento de las ciencias sociales, y conectada con el hacimiento
de la psiquiatria como especialidad médicay como ciencia (Aguado, 1995). Las innovaciones
de la época surgen como respuesta a problemas planteados en el campo de las deficiencias,
comoel desarrollo de técnicas de evaluacion de inteligencia y la psicologia de la rehabilitacion

(Aguado, 1995).
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Avanzado en el siglo XX, un recuento de las definiciones incluiria la planteada por la
Asociacion americana de retraso mental (con las siglas AAMR en inglés), que en 1961
propuso que la discapacidad intelectual consiste en un rendimiento intelectual general inferior
ala media, que se origina durante el periodo de desarrollo y que se asociacon discapacidades
en la conducta adaptativa (Heber, 1961, Citado en Peredo, 2016). En 1983 la AAMR ajusté
su definicion con pequefios cambios, mencionando que "La discapacidad intelectual consiste
en un rendimiento intelectual general significativamente inferior al promedio, que se relaciona
o0 esta asociado con discapacidades de la conducta adaptativa y que se manifiesta durante el
periodo del desarrollo"(Grossman, 1983). Estas visiones de la discapacidad intelectual siguen
una linea cercana al modelo de prescindencia y rehabilitador, pues se hace énfasis en la
carencia, en el déficit y en la “anormalidad” en comparacién con el resto de la sociedad. El
foco esta en que la discapacidad solamente esta en la persona, dejando de lado factores

contextuales y por ende son contrarias a lo propuesto desde el modelo social.

Las definiciones que se enfocaban en la inferioridad y deficiencia como Unico eje
llevaban a que discapacidad intelectual sea asociada a términos peyorativos y humillantes
(Flérez, 2018). Adjetivaciones como imbécil, idiota, retrasado mental, tonto, subnormal,
mongdlico, entre otros, han atravesado las definiciones, dejando de lado que esta es una
condicion mas dentro de la diversidad funcional que adorna a toda la familia humana (Fl6rez,
2018). Estas concepciones reforzaban el estigma sobre la discapacidad dejandola envuelta y

asociandola a una realidad que no representa.

Esta vision de la discapacidad validaba, al igual que en épocas antiguas, situaciones
de eugenesia, este es el caso de los abortos en condiciones en las que el feto presentd
alteraciones que, a la postre, resultarian con “problemas” para la persona por nacer y para
sus cuidadores (Cruz, 2020). En el siglo XIX y parte del XX la esterilizacion fue un remedio
comun contra la “debilidad mental”, nombre que recibian la mayor parte de las
discapacidades, ejemplo de esto se dio en Winfield Kansas donde se esterilizd a 44 nifios y

14 nifias que tenian algun tipo de discapacidad (Pfeiffer, 2008)
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Las definiciones méas actuales enfatizan que tanto los factores cognitivos como del
comportamiento deben estar presentes de forma significativa (Peredo, 2016). En este
sentido, la discapacidad intelectual puede entenderse como un estado individual que se
caracteriza por presentar limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual
como en la conducta adaptativa, tal y como se manifiesta en las habilidades adaptativas
conceptuales, sociales y practicas, y por ser originada antes de los 18 afios (Flérez, 2018).
Las deficiencias en el funcionamiento adaptativo tienen que ver con que el individuo no
alcanza los estandares de independencia personal y de responsabilidad social en uno o mas
aspectos de la vida cotidiana, incluidos la comunicacién, la participacion social, el
funcionamiento académico, el ocupacional y la independencia personal en casa o en la
comunidad, pero podria alcanzarlos con los apoyos y adaptaciones necesarias (Florez, 2018;

Magafia, Dominguez, Alvarez, Espinoza, Angulo, Castroy Duarte, 2019).

Si bien en las definiciones anteriores el lenguaje es menos peyorativo sigue
respondiendo a un modelo médico, bajo el que la discapacidad intelectual sigue siendo un
déficit o “falta de”. Es significativo también que, a pesar de que se reconoce el modelo social,
no se han encontrado definiciones desde las diferentes disciplinas que puedan asociarse a lo
promulgado por este. Siguiendo la linea tedrica, hoy en dia las definiciones no deberian
enfatizar como eje central déficit de la persona, sino también el medio en el que esta se
desenvuelve y los apoyos necesarios para fomentar mejoras en la calidad de vida (Magafia,

Dominguez, Alvarez, Espinoza, Angulo, Castroy Duarte, 2019).

1.2 Sindrome de Down
El sindrome de Down es una de las categorias existentes dentro de la discapacidad
intelectual. Si bien comparte aproximaciones, practicas, denominaciones y tradicibn médica

con esta gran categoria, resulta importante revisar su historia.

Las primeras evidencias sobre la existencia de personas con sindrome de Down se

pueden encontrar en las obras de arte del pueblo Olmeca que vivié en América Central entre
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los afios 1500 a.C. y 300 d.C. (Rogers, 1994 en Lopez, 2013). Sin embargo, el primer dato
antropoldgico corroborado que se tiene sobre el sindrome de Down, es el hallazgo de un
craneo sajon que se remonta al siglo VII D.C. (Pueschel, 1981 en Lb6pez, L6pez, Pares,

Borges y Valdespino, 2000).

La posterior evidencia de su existencia resulta dificil de recolectar, se recoge de la
presencia de suimagen en altares, retablos, pinturas de la épocay cuadros; comoel de “Lady
Cockburn y sus hijos”, en donde se representaban nifios con rasgos faciales y fisicos
caracteristicos del sindrome de Down (Lépez, Et Al., 2000). A pesar de todas estas
conjeturas, antes del siglo XIX no se publicaron informes bien documentados sobre las
personas con sindrome de Down, se presume que, por la escasainformacion médica, el poco
interés por las investigaciones sobre los nifios que presentaban problemas genéticos y con
discapacidad intelectual y la preocupacién por la prevalencia de ciertas enfermedades e

infecciones (Lopez, EtAl., 2000).

El primer parte médico documentado de un nifio con sindrome de Down, en donde se
realizan las primeras descripciones del fenotipo se atribuye a Etienne Esquirol en 1838 y a
Edouard Séguin en 1846 (Cammarata-Scalisi, Da Silva, Cammarata-Scalisi y Sifuentes,
2010). Esquirol describe unos sujetos cuya talla era pequenfa, la cabeza poco voluminosa, la
comisura palpetral externa mas elevada que la interna y la nariz deprimida en su raiz
(Cammarata-Scalisi, Da Silva, Cammarata-Scalisi y Sifuentes, 2010). Sin embargo, no fue

hasta la segunda mitad del siglo XIX que se dio su descubrimiento y reconocimiento tal.

El descubrimiento del sindrome de Down se atribuye al John Langdon Down, quien
plasmo su investigacion en el articulo “Observations on an Ethnic Classification of Iditos”. En
este documento plasmé mudltiples observaciones con el fin de clasificar a los deficientes
mentales segun estandares étnicos (Down, 1866). Langdon describe posibles hipétesis
vinculadas al origen del sindrome de Down, como la edad de la madre y el padecimiento de

alguna enfermedad de la misma, enfermedad del feto, entre otros (Down, 1866). También se
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realiza un recuento de las caracteristicas fisicas mas predominantes, caracteristicas faciales,
la coordinacién neuromuscular anormal, las dificultades que enfrentaban con el lenguaje oral,
asi como la facilidad para imitar las actitudes y su marcado sentido del humor, cognicién,
facultades y desarrollo de posibles capacidades (Down, 1866). Pasaron casi 100 afios entre
la descripcién médica sobre el sindrome de Down y los hallazgos vinculados a su genética,
en este lapso de tiempo se dieron practicas de rehabilitacion, terapia, castigo y segregacion

(Lopez, 2013).

La cuspide de la violencia ejercida sobre las personas con sindrome de Down ocurre
alrededor de 1930, cuando el partido nazi de Alemania comenz0 a experimentar la eugenesia
y esterilizacién forzada de sospechosos “sospechosos” de tener “serias enfermedades
hereditarias”, o que incluia los nifios con sindrome de Down (McCabe y McCabe, 2011). Estas
practicas se validaron a partir de principios nazi como el de “vida no valiosa para ser vivida”
y “limpieza de la raza”, con los que aceleraban el exterminio en los campos de concentracion

(McCabe y McCabe, 2011).

En 1932, Waardenburg sugirié que la causa probable del sindrome de Down residia
en un reparto anormal de los cromosomas; sin embargo, esta anomalia no pudo ser
demostrada sino hasta 1956 cuando Tjio y Levan establecieron que el nimero de
cromosomas que se encuentra en el ser humano, en condiciones “normales”, es de 46 (Lopez
Et Al., 2000). Asi, en 1959 Lejeune, Gautrier y Turpin descubrieron que los pacientes con SD
tenian 47 cromosomas en lugar de 46, en ellos existe una copia extra del cromosoma 21, o
una parte del mismo, en lugar de las 2 esperadas (Vilchis — Huerta en Lépez Et Al., 2000). La
trisomia 21, también llamada sindrome de Down, desde 1950, es la causa principal del
sindrome de Down en el 95% de los casos y que el otro 5% es causado por translocaciones

cromosémicos (cambios de posicion) (Lépez, 2013).

Ainicios de los 60, se cambian en el uso formal y académico, los términos de mongol,

mongolico y mongolismo por el de sindrome de Down, ya que este tenia una clara
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connotacion negativa y peyorativa; ademas, el uso de esta terminologia podia comprometer

la posibilidad de aceptacion social de estos nifios (Lopez Et Al., 2000).

En adelante, el abordaje hacia el sindrome de Down implic6 el tamizaje y el
diagnédstico prenatal, asi como multiples terapias que buscaban abarcar las areas social,

cognitiva, fisicay sensorial, con el fin de rehabilitar a esta poblacién (Castro, 2006).

La mirada que setenia hacia las personas con sindrome de Down era de segregacion
y en ocasiones integracion en la sociedad. En los afios 90, el sindrome de Down fue incluido
en la Clasificacion internacional de enfermedades, con siglas CIE-10. En este manual el
sindrome de Down es conceptualizado bajo una mirada biomédica, en sudefinicion se plantea
gue “es una alteraciébn cromosémica numérica que origina retardo mental y otros trastornos
del desarrollo, frecuentemente asociado a defectos congénitos importantes. Es causado por
la presencia de una dosis extra de genes que se encuentran en la regidn critica en el
cromosoma 21, que origina el fenotipo Down (trisomia 21)” (OMS, 1994). También se hace
evidente la mirada asistencial y rehabilitadora cuando se menciona que “el paciente que
presenta la condiciéon de Sindrome Down tiene derecho a recibir atencion médica integral,
odontoldgica, psicologica y funcional y otros servicios que aseguren el aprovechamiento
maximo de sus facultades y aptitudes y aceleren el proceso de su integracion o reintegracién

social” (OMS, 1994).

1.3 Interseccionalidad

Las personas con discapacidad han visto su existencia atravesada por
manifestaciones estructurales y sociales basadas en el odio, castigo, curacién pena o lastima
(Gomiz, 2016; Palacios, 2015; Lee, Devine, Marco, Zayas, Gill-Atkinson y Vaughan, 2015).
Enfrentan discriminacion politica, econdémica, social y cultural a lo largo de sus vidas, debido
a que sus caracteristicas fisicas, sensoriales y/o intelectuales no corresponden con las
exigencias que el medio plantea (Gomiz, 2016; Palacios, 2015y Lee et al., 2015). A partir de

la discriminacion, se generaron vulneraciones que interactlian con diferentes caracteristicas
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del entorno y personales, por lo que seran distintas las realidades y limitaciones que enfrentan
hombres y mujeres que posean algun tipo de discapacidad. Esto podré ser entendido desde

la teoria interseccional.

La teoria interseccional surge a partir de los afios 60 en EE. UU y fue acufiada por
Kimberlé Crenshaw, la autora cuestioné que los feminismos de la época y los discursos
antirracistas habian fallado en su consideraciéon de las identidades interseccionales, en este
sentido da el ejemplo de las mujeres afro, quienes respondian a una situacién particular de
marginacion, las categorias mujer y afro no debian ser vistas por separado, sino como un
todo interrelacionado (Crenshaw, 1991). Este marco permitié el surgimiento de movimientos
gue hicieron reclamos publicos sobre derechos que no eran reconocidos ni considerados, se
comenzaron a escuchar voces de mujeres afros, lesbianas, chicanas, entre otros (Buefiafo,
2017). Entonces, Crenshaw (1991), acufié la idea de interseccionalidad, afirmando la
existencia de mdultiples y simultaneas variables de opresion que generan una subordinacion

especifica (Crenshaw, 1991).

El enfoque propuesto permite reconocer la complejidad de los procesos que generan
las desigualdades e injusticia social, revela que estas producidas por las interacciones entre
los sistemas de subordinacion de género, orientacién sexual, etnia, religién, origen nacional,
discapacidad, situacion socioeconémica, que se constituyen uno a otro dindmicamente en el
espacio (Crenshaw, 1991 y La Barbera, 2016). Es decir, que no eran Gnicamente una suma
de desigualdades, sino que cada factor de discriminacion interrelacionado interactuaba de
manera diferente en cada situacion personal o grupo colectivo, causando distintos efectos de
discriminacion a hombres negros, blancos o burgueses o a mujeres negras, blancas o
burguesas (Buefiafio, 2017). La interseccionalidad ilumina varios factores interactivos que
afectan la vida de los seres humanos e intenta identificar como estas diferentes condiciones
sistémicas varian en el lugar, el tiempo y circunstancias, pero cooperan para reproducir

condiciones de desigualdad (Goethals, De Schauwer, Van Hove, 2019).
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Las personas tienen multiples roles e identidades, son miembros de mas de un grupo;
pueden simultdneamente experimentar privilegio y opresion, por ello el enfoque hacia la
interaccion invita a plantear que, al considerar sélo una dimensién de discriminacién a la vez,

se excluyen otras y no se tiene un panorama real de lo que vive la persona (Crenshaw, 1991).

Desde el Derecho se recogen los aportes del enfoque interseccional, y se plantea que
la discriminacion interseccional se produce cuando a una persona, por el hecho de poseer
dos o mas caracteristicas que son parte de los motivos prohibidos de discriminacion, se le
restringe el ejercicio de sus derechos (Constantino, Ramos, Bregaglio y Verano, 2019). En
esta linea, la convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad incluye a la
discriminacién desde un enfoque mdltiple, pues desde su preambulo se menciona la
preocupacién por “la dificil situacion en que se encuentran las personas con discapacidad
que son victimas de mdltiples o agravadas formas de discriminacién por motivos de raza,
color, sexo, idioma, religion (...)"” (Naciones Unidas, 2007). De igual manera en su articulo 6,
Mujeres con discapacidad, se menciona que “Los Estados Parte reconocen que las mujeres
y nifias con discapacidad estan sujetas a mdultiples formas de discriminacién” (Naciones

Unidas, 2007).

La interseccionalidad recoge la complejidad de la discriminacion, en el caso de las
mujeres con discapacidad, su situacion y experiencia variard considerablemente de acuerdo
a las caracteristicas particulares que posean (Goethals, De Schauwer, Van Hove, 2019). En
esta misma linea, el derecho internacional desde el articulo 5 de la Observacién general N°3,
sobre las mujeres y las nifias con discapacidad reconoce el enfoque al plantear que las
mujeres con discapacidad no constituyen un grupo homogéneo, sino una multiplicidad de
identidades (Naciones Unidas, 2016). Incluso visibiliza la diversidad dentro del mismo, pues
incluye todos los tipos de deficiencias; trastornos fisicos, psicosociales, intelectuales o
sensoriales que pueden combinarse o no con limitaciones del entorno (Naciones Unidas,

2016).
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La Recomendacion General N° 18 del Comité para la Eliminacion de la Discriminacion
contra la Mujer, también contempla un enfoque interseccional o de discriminacion multiple,
hace hincapié en que las mujeres con discapacidad podian ser objeto de una doble
discriminacion debido a su género y a su discapacidad, y que eran consideradas un grupo

vulnerable (Naciones Unidas, 1991)

En el informe de la Relatora Especial sobre la violencia contra la mujer sus causas y
consecuencias (Naciones Unidas, 2016), se reconoce la existencia de casos de
discriminacién multiple hacia mujeres y nifas. En el Informe de la Relatora Especial sobre
los derechos de las personas con discapacidad también recoge que las niflas y las jévenes
con discapacidad pertenecen a grupos histéricamente desfavorecidos o discriminados, y
experimentan formas de discriminacién multiple e interseccional en la esfera de la salud y los
derechos sexuales y reproductivos (Naciones Unidas, 2017). En esta misma linea, considera
como medida de promocién que los Estados reconozcan la diversidad de identidades
existentes en la comunidad de personas con discapacidad a fin de afrontar adecuadamente
las desigualdades y la discriminacion interseccional de la que son objeto las niflas y las

jovenes condiscapacidad (Naciones Unidas, 2017).

Esta teoria ha permitido realizar una critica a la nocién de mujer, como concepto
univoco y hegeménico, en el que el sujeto se caracteriza por experimentar una Unica realidad
uniforme y sin fisuras, sin posibilidad de que por éstas se filtre cualquier otra dimension de su
identidad real y compleja (Caballero, 2016). Desde la critica inicial se plantea que el modelo
unico de mujer estd basado en la referencia exclusiva a las mujeres blancas, heterosexuales
y de clase media, el cual en la realidad es contestado por otras muchas mujeres desde los

margenes, entre ellas las mujeres con discapacidad (Caballero, 2016).

En este sentido, reconoce que las mujeres con discapacidad experimentan una
desventaja Unica y adicional por la discriminacion interseccional asociada al género y la

discapacidad, resultando en mayor probabilidad de experimentar exclusiébn en comparacion
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con hombres con discapacidad o mujeres sin discapacidad (Lee et al., 2015). Asi mismo, las
mujeres con discapacidad intelectual, entre las que esté el sindrome de Down, sufren una
triple discriminacion al incluirse en colectivos con caracteristicas especiales: la asociada al
género por ser mujer, por tener discapacidad y por ser esta intelectual, los cuales conllevan
la construccion de roles, estereotipos y barreras de caracter psicosocial que frecuentemente
limitan su plena integracién a la vida social y el ejercicio de sus derechos (De la Cruz, 2004 y
Villaré y Galindo, 2012). Se afecta gravemente su desarrollo como personas, soportan una
enorme vulnerabilidad que las hace ser victimas potenciales de muchas clases de abuso

(Senent, 2014).

Los abusos se traducen en situaciones de discriminacion contra ellas, en particular en
relacion con: la igualdad de acceso a la educacion, las oportunidades econdmicas, la
interaccion social y la justicia; el igual reconocimiento como persona ante la ley; y la capacidad
de participar en la politica y ejercer control sobre sus propias vidas en diversos contextos, por
ejemplo, respecto de la atencion de la salud, incluidos los servicios de salud sexual y
reproductiva, la toma de decisiones de donde y con quién desean vivir (Naciones Unidas,
2016). La teoria interseccional nos permite entender que la falta de estudios que contemplen
las distintas variables y factores exclus6genos que dan origen a esta interseccionalidad,
contribuye a mantener la invisibilidad, la cual se traduce en un incremento de la vulnerabilidad

y de la indefension de las mujeres con sindrome de Down en la sociedad (Gomiz, 2016).

14 Sexualidad: Estereotipos, Prejuicios y Barreras

La salud sexual y reproductiva es un estado de bienestar fisico, mental y social en
relacion con la sexualidad, y no solamente la ausencia de enfermedad, disfuncién o malestar
(OMS, 2018). Implica un enfoque respetuoso de la sexualidad y de las relaciones sexuales
en el que las personas puedan tener una vida sexual segura y satisfactoria, la capacidad de
tener hijos y la libertad de decidir si quieren tenerlos, cuando y con qué frecuencia; de igual
manera implica la posibilidad de tener experiencias sexuales placenteras y seguras, libres de

toda coaccion, discriminaciony violencia (OMS, 2018).
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La sexualidad es una dimensién fundamental en la vida de las pers onas, esta influida
por la interaccion de factores biologicos, psicoldgicos, sociales, econdmicos, politicos,
culturales, éticos, legales, histdricos, religiosos y espirituales (OMS, 2018). La forma en la
gue cada persona ejerza su sexualidad se verd influida por el medio en el que se desarrolla,
en este sentido resulta importante recoger la informacién que se tiene sobre el ejercicio de la

sexualidad de las mujeres con sindrome de Down.

141 Sexualidad

Desde el nacimiento hasta la muerte se vive en un cuerpo sexuado a través del cual
cada persona percibe, experimenta, siente y se relaciona de una manera particular consigo
misma y con otras personas (Parra y Oliva, 2015). La sexualidad abarca el sexo, las
identidades y los roles de género, la orientacion sexual, el erotismo, el placer, la intimidad y
la reproduccion (OMS, 2002). Esta categoria multidimensional y polisémica se experimenta y
expresa en sentimientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, comportamientos,
practicas, roles y relaciones interpersonales (OMS, 2002). El concepto de sexualidad es
histérico y socioculturalmente construido y, por lo tanto, cambiante, puede incluir multiples
dimensiones que podrian o no manifestarse, y que estan influidas por la interacciéon de
factores bioldgicos, psicolégicos, sociales, econdmicos, politicos, culturales, éticos, legales,

histéricos, religiosos y espirituales (OMS, 2002).

En este sentido, la sexualidad puede entenderse como una parte inherente de la
constitucién de la personalidad, de los tipos de relaciones, de la construccion de la identidad,
de la organizacién social y de derechos, integrando elementos fisicos, psicolégicos vy
socioculturales (Castillo, 2010). Castillo (2010), menciona que la sexualidad va més alla de la
genitalidad y el erotismo, pues también abarca el contacto fisico, la intimidad, logro del placer,
afecto, ternura y amor, es decir un conjunto de practicas variadas. En esta misma linea
Croocks y Baur (2009) entienden a la sexualidad como interacciones individuales,

interpersonales o sociales del individuo en las que se puede dar deseo de contacto, intimidad,
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expresion de emociones, placer, ternura, amor, reproduccion, asociacién y toma de

decisiones.

La caracteristica principal del hecho sexual humano es su diversidad y, por tanto,
implica un viraje a lo plural y heterogéneo (Parra y Oliva, 2015). Atendiendo a la diversidad
humana, a las multiples y disimiles formas de vivir la sexualidad por parte de las distintas
personas en diferentes momentos y situaciones de sus vidas, resultaria mas acertado hablar
de sexualidades (Dulcey, 2015). La sexualidad tiene muchas historias, cada una de las cuales
necesita ser entendida, en su unicidad, y como parte de una compleja integralidad; sin
embargo, la sociedad ordena, cataloga y jerarquiza esa diversidad, ella define lo que es
normal — esperado y lo que no, utilizando para ello la educacion, moral, religion y legislacion
(Barragan, 1999). Bajo esta regulacion una gran cantidad de personas quedan en los
margenes dandose situaciones de exclusién, discriminacién y vulneracion de derechos (y

Parra y Oliva, 2015).

Muchas veces la sexualidad queda envuelta en mdaltiples definiciones, siendo la mas
comun la referencia a las relaciones sexuales y, especificamente, a las coitales, lo cual
implica una limitacién de su significado, una reduccion y simplificacion que tiene diferentes
consecuencias, entre las que destacamos un abordaje limitado y restrictivo del hecho sexual,
su diversidad y sus valores, que desemboca en una educacion sexual parcial y centrada en
los riesgos a evitar mas que en los valores a cultivar (Parra y Oliva, 2015). Estas maximas se
eclipsan en la realidad, cuando el cuerpo y las diferencias se convierten en justificacion para
imponer obstaculos y limitaciones para acceder al ejercicio efectivo de la ciudadania, y

especificamente de la sexualidad (Cruz, 2013 y Castillo, 2010).

Los cuerpos de las mujeres y su autonomia sobre el ejercicio de su sexualidad
siempre han sido problematicos, el intento del control politico de las dimensiones
reproductivas y sexuales son expresion de la subordinacion, desigualdad y falta de autonomia

gue se les otorga (Maier, 2007). La incorporacion de las experiencias y necesidades de las
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mujeres con discapacidad a las reflexiones feministas y de género, no han estado exentas de
la mirada tradicional, médica y normalizadora, que las define en funciéon de sus diferencias
corporales como dependientes, incapaces y victimas permanentes, a quienes se debe
compadecer y/o en el mejor de los casos “rehabilitar” (Cruz, 2013). Las demandas iniciales
del feminismo solo respondian a las necesidades e intereses de mujeres blancas, burguesas,
heterosexuales, omitiendo0020que factores como clase, raza, religion, preferencia sexual y
discapacidad, al interactuar entre si, pueden crear una diversidad de experiencias,

limitaciones y discriminaciones en la vida de las mujeres (Cruz, 2013).

Desde el enfoque interseccional se evidencia que las mujeres con discapacidad se
ven enfrentadas con problemas derivados de las atribuciones sociales por su sexo y su
condicion fisica, mental y/o funcional, lo que las pone en desventaja y limita su acceso a
diferentes espacios (Cruz, 2013). Las necesidades de las mujeres con discapacidad entorno
a la sexualidad y sus cuerpos se omiten, se sancionany pasan inadvertidas pues se estiman
poco relevantes (Cruz, 2013). Pese a todo, este grupo realiza grandes esfuerzos por lograr
el ejercicio de su vida sexual, afectiva y reproductiva (Cruz, 2013). Estudios desde este
enfoque muestran cémo ellas saltan convenciones para concretar sus deseos,
posicionandose como agentes activos frente a la opresion y estereotipos que enfrentan

diariamente (Cruz, 2013).

En el caso de las mujeres con discapacidad, es importante reconocer que la
consideracion sobre el tipo de discapacidad influira en el reconocimiento del ejercicio de su
sexualidad, este es el caso de las personas con discapacidad intelectual, ellas tienen mayores
dificultades para el ejercicio y disfrute de sus derechos tanto civiles como sociales (Villard y

Galindo, 2012).

A menudo, a las mujeres con discapacidad intelectual se les niega el control de su
salud sexual y reproductiva porque el personal de salud, sus “cuidadores” y/o familiares

consideran que la restriccion y prohibicion son mecanismos idoneos para cuidarlas y evitar
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violencia sexual y embarazos no deseados (Naciones Unidas, 2016). No se considera su voz,
se les niega control sobre sus cuerpos autonomia sexual y reproductiva; la toma de
decisiones en este ambito de su vida y se justifican actos como el matrimonio de las nifias
con discapacidad intelectual, el cual se valida con el pretexto de prever seguridad, atencién y

financiacién en el futuro (Naciones Unidas, 2016 y Principios de Nairobi, 2018).

Asi también, se encontrdé que las nifias y mujeres con discapacidad intelectual estan
en situacion de mayor vulnerabilidad frente a esterilizaciones, abortos y anticoncepciones
forzadas, muchas veces viéndose coaccionadas para realizarse estos procedimientos
(Naciones Unidas, 2016). Las barreras debidas a la actitud del personal de atencién de la
salud y a su familia pueden dar lugar a que se deniegue a el acceso a servicios y profesionales
de atencion de la salud, asi como a informacién y educacion sobre planificacion familiar y

anticoncepcion (Naciones Unidas, 2016).

1.4.2 Estereotiposy Prejuicios

En el articulo 8 de la Convencion Sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, se insta a que los Estados parte se comprometan a adoptar medidas
inmediatas, efectivas y pertinentes para, entre otras situaciones, luchar contra los
estereotipos, los prejuicios y las practicas nocivas respecto de las personas con discapacidad
(...) (ONU, 2016). En esta misma linea, en el articulo 5 de la Convencién sobre la eliminacién
de todas las formas de discriminacion contra la mujer se menciona que los estados parten
deben tomar las medidas para alcanzar la eliminacion de los prejuicios y las practicas
consuetudinarias, que estén basadas en funciones estereotipadas de hombres y mujeres
(ONU, 1979). Se reconoce desde ambas Convenciones lo nocivos que pueden ser los
estereotipos y prejuicios en las vidas de las mujeres y de las personas con discapacidad y

por ello la importancia de combatirlos

Existe una estrecha relacion entre los conceptos estereotipo y prejuicio, su vinculo se

da bajo una logica de consistencia cognitivo-afectiva, siendo el estereotipo la categoria
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cognitiva y el prejuicio la afectiva (Espinoza y Cueto, 2014). Lo cognitivo implica lo que se
cree saber del asunto, mientras que lo efectivo, las emociones y actitudes negativas
(Gonzalez, 1999). Si bien se reconoce que ambos tienen una naturaleza distinta, Leén Et Al
(1998), plantea que los primeros son un componente cognitivo constitutivo de los segundos.
Ademas, a pesar de que todos los prejuicios contienen elementos cognitivos estereotipados,
pero no todos los estereotipos representan imaginaros prejuiciosos (Cerquera, Alvarez,

Saavedra, 2010).

Los estereotipos son los esquemas cognitivos, organizados, generalizados,
simplificados y rigidos, con base real o no, mediante los cuales categorizamos a las personas,
principalmente de manera inconsciente, en grupos o tipos particulares que nos permiten
diferenciarlos de los demas (Cook y Cusack, 2009, Tajfel, Sheikh y Gardner, 1964 y Stangor,
2009). Representan los rasgos que consideramos predominantes; sin embargo, estas
imagenes no constituyen copias fieles de la realidad, sino que estan afectadas por un
componente que la distorsiona dentro de un contexto social que se mantiene estable en el

tiempo (Cerquera, Alvarez, Saavedra, 2010).

Si bien los estereotipos emergen del medio social y son un reflejo de la cultura y de la
historia; Miller (1982; citado por Ledn et al, 1998) define a los estereotipos como una
construccion errénea de la realidad, la cual es el reflejo de una actitud defensiva, rigida y
sobregeneralizadora de los atributos de los deméas. De igual manera, menciona que los
estereotipos se definen como los rasgos que se atribuyen a un grupo, pero en funcién del

consenso de opiniones (Miller, 1921 citado por Leon et al, 1998).

Una caracteristica importante de los estereotipos es que ademas de utilizarse para
tener una idea del ideal del comportamiento de otras personas, también influyen en el
comportamiento que uno mismo se atribuye o atribuye al grupo al que pertenece, y, por lo
tanto, ademas de describir a los otros, lo que hace también es describir nuestra relacion con

ellos, subrayando aquellos aspectos que méas nos distinguen de los demas (Olmo, 2005).
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Los estereotipos se clasifican en positivos y negativos, esta connotacion se aplica
sobre los atributos, caracteristicas y conductas de un individuo o de un grupo (Marx y Ko,
2019). Generamos muchos mas estereotipos negativos que positivos cuando se nos pide que
lo hagamos el ejercicio de expresarlos (Stangor, 2009). Se puede asumir que, si tenemos
estereotipos positivos, también habremos generado estereotipos negativos (Stangor, 2009).
Ejemplificando las clasificaciones, los estereotipos sobre las mujeres pueden incluir atributos
negativos como: Poco asertiva, emocionalmente dependiente. De manera opuesta, estarian
los atributos positivos: empética, dada a la crianza (Marx y Ko, 2019). Es preciso sefialar que
en ocasiones un estereotipo positivo sobre una categoria social va a conllevar un
reconocimiento prejuicioso y dafino; en el caso de las mujeres al naturalizar ciertas

caracteristicas como propias de su existencia (Gonzalez, 1999).

Asimismo, abundante investigacion sobre percepciones ha demostrado que los
estereotipos pueden tender una naturaleza mixta, pueden incluir combinaciones ambivalentes
de atributos (Rohmery Louvet, 2018). Aquellos grupos que reciben consideraciones positivas
o altas en una dimension generalmente son vistos bajos en otras, por ejemplo, las personas
con discapacidad son generalmente estereotipadas como incompetentes y a la vez como

célidas (Rohmery Louvet, 2018).

Se considera a los prejuicios como fendmenos de conocimientos constituidos por
estereotipos, que llevan asociados un componente conductual y una actitud negativa o
desfavorable hacia un grupo (Cerquera, Alvarez, Saavedra, 2010). Asi, las actitudes
negativas hacia un grupo, implican sentimientos o creencias de desvalorizacion hacia el
mismo, expresan desacuerdo evidente, e incluso desprecio y desagrado, hacia condiciones

o caracteristicas del grupo (Cerquera, Alvarez, Saavedra, 2010).

Los prejuicios no son innatos, son adquiridos en el transcurso de la vida, estas
representaciones son internalizados por las personas desde una edad temprana (Cerquera,

Alvarez, Saavedra, 2010 y Poal, 1993). Los prejuicios, al igual que los estereotipos son un
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fendmeno cultural que se transmite en diferentes procesos de socializacién, se adquieran
actitudes y definiciones aprendidas de otros, se establecen modelos de conducta,
expectativas y percepciones de la realidad que se atribuye a cada grupo en particular

Cerquera, Alvarez, Saavedra, 2010 y Poal, 1993).

Algunas de las funciones vinculadas a los prejuicios son: Proporcionar ventajas
economicas y sociales a las mayorias, negando derechos y oportunidades a los grupos
objetos de discriminacién; relne caracteristicas negativas sobre un grupo o persona,
posicionandolo en una situacion de vulnerabilidad; finalmente, busca la autoafirmacion de la

persona o grupo que los ejerce (Leobn et al, 1998).

Dada su vinculacién con los afectos, los prejuicios pueden ser contradictorios entre si,
imprecisos e inexactos y pueden estar marcados por la ambivalencia (Allport, 1954 y Glick y
Fiske, 1996). Pueden resultar inflexibles y resistente al cambio, incluso cuando son
confrontados con informacion y sustento contradictorio a ellos (Allport, 1954). El prejuicio
también puede presentarse de una manera mas tradicional, reflejando antipatia e intolerancia

hacia un grupo de personas (Tavris y Wade, 1984 citado en Glick y Fiske, 1996)

En suma, prejuicios y estereotipos son internalizados por las personas desde una
edad temprana, se adquieran actitudes y definiciones aprendidas de otros, se establecen
modelos de conducta, percepciones de la realidad y manejo emocional propios de lo que se

espera de hombres y de mujeres (Poal, 1993).

Construimos una preconcepcién generalizada, una imagen mental y un conjunto de
creencias sobre atributos asignados a un individuo o grupo que tienen como fin organizar la
informacién recibida, simplificar el entendimiento, predecir acontecimientos y formar
categorias sociales y econdmicas para hacer mas sencilla la percepcion de la realidad (Cook
y Cusack, 2009). Estas representaciones ignoran la individualidad, lo que significa que se

hace innecesario considerar las habilidades, necesidades, deseos y circunstancias
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individuales de cada miembro, pues la mirada es a partir de los lentes del estereotipo y la

calificacion del prejuicio (Cook y Cusack, 2009).

Los estereotipos y prejuicios afectan tanto a hombres como a mujeres; sin embargo,
con frecuencia tienen un efecto mas marcado sobre la vida de ellas, debido a que aportan a
la perpetuacion y legitimacion de su subordinacién legal y social (Cook y Cusack, 2009). Los
estereotipos degradan a las mujeres, les asignan roles de menor categoria en la sociedad y
devaluan sus atributos y caracteristicas, generando condicionamiento social para para
cumplir con el papel subordinado y pasivo que se considera apropiado para su estatus (Cook

y Cusack, 2009).

En el Perq, en la Il encuesta nacional de derechos humanos, se encontré que existen
estereotipos y actitudes discriminatorias hacia las personas con discapacidad (INEI, SF). En
una escala del 1 al 100, la presencia de actitudes negativas hacia las personas con
discapacidad se enmarco en el punto 46, asi mismo, el 61% del total de las personas con
discapacidad encuestadas se han sentido discriminadas o muy discriminadas (INEI, SF).
Dentro de este grupo se encontré que en un indice de prejuicios y actitudes negativas sobre
100, las mujeres con discapacidad estan en el punto 44, asi mismo sobre las personas con
discapacidad intelectual el 60% de las personas encuestadas consideran que necesitan
ayuda para tomar decisiones propias de la vida como casarse, viajar o comprar, etc. (INEI,

SF).

Los prejuicios y estereotipos tienen repercusiones importantes en la vida de las
personas, pueden generar restricciones, vulneracién, menores oportunidades, entre otros

(Naciones Unidas, 2016).

1.4.2.1 Estereotiposy Prejuicios Sobre La Sexualidad De Mujeres Con Sindrome
De Down
En el caso particular de los estereotipos relacionados con la discapacidad, género y

sexualidad, se puede determinar que estos tienen repercusiones especialmente graves en el
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disfrute de la salud, autonomia y derechos sexuales y reproductivos (Naciones Unidas, 2016).
Los estereotipos hacialas mujeres con discapacidad dependen del tipo de discapacidad y del
nivel de independencia que se suponga que tienen (Constantino, Ramos, Bregaglio, Verano,

2019 y Naciones Unidas, 2016 y Valega, 2016).

La construccién de estereotipos y prejuicios entorno a la posibilidad de establecer
relaciones de pareja, se basa en una mirada infantilizadora frente al sexo, pues ellas seran
“nifias para toda la vida”, poseedoras de almas ingenuas y puras, Yy no mujeres sexuales
(Ruiz, 2012). Siguiendo esta linea, también esta presente la consideracion de asexualidad,
anulando la humanidad de las mujeres con sindrome de Down, hasta el punto de
considerarlas angeles libres de pulsiones de caracter sexual (Amor, SF). También se las

plantea como carifiosas, efusivas, muy sociables, tranquilas y testarudas (Ruiz, 2012).

De manera opuesta también se plantea que las mujeres con sindrome de Down
pueden ser bastante promiscuas, que aceptan pasivamente el contacto sexual, sin mayores
consideraciones, pues al serpersonas incapaces de controlarse a si mismas, podrian dejarse
llevar por la impulsividad, por ello deberan ser controladas desde la supervisién que se pueda

dar desde el exterior (Amor, SF).

También se les niega la posibilidad de alcanzar los ideales hegemonicos de feminidad,
se les imponen canones de belleza irreales y extremos, los cuales, para el grupo especifico,
son muchas veces inalcanzables, generando sufrimiento y estigmatizacién y afectando su
percepcion sobre si mismas, se puede apreciar una influencia de la discapacidad en la
imagen corporal de la mujer (Moya, 2009 y Valega, 2016). También se las considera como
seres imposibilitados de ser madres, debido a la supuesta incapacidad para asumir la
responsabilidad del cuidado de sus futuros hijos (Ugaz, 2015). Se piensa que, al no poder
“regular” su autonomia y capacidad necesaria para el cuidado, se genera una situacion que

pone en jaque la integralidad de los hijos/as con consecuencias emocionales, o que la
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discapacidad es necesariamente heredable o transmisible (Intendencia de Montevideo,

2011).

Considerando lo anterior, puede decirse que a pesar de que la identidad femenina
tradicional se basa en los pilares de la relacion de pareja y la maternidad, para las mujeres
con discapacidad esta funcién esta prohibida o limitada socialmente (De la Cruz, 2004). En
los Principios de Nairobi sobre aborto, pruebas prenatales y discapacidad se reconoce que a
lo largo de la historia las mujeres con discapacidad han sido blanco de politicas eugenésicas,
gue coaccionaban hacia el control sobre la sexualidad, el cual tiene encubierta la idea de no
reproducir aquello que la sociedad considera “anormal o disfuncional”, siendo socialmente
aceptado, a pesar de que son actos que implican una grave violacion de derechos humanos

(Principios de Nairobi, 2018 y Ugaz, 2015).

A partir de la consideracion de incapaces se les niega el control de su salud sexual y
reproductiva porque el personal de salud, sus “cuidadores” y/o familiares consideran que la
restriccion y prohibicién son mecanismos idéneos para cuidarlas y evitar violencia sexual y
embarazos no deseados (Naciones unidas, 2016). El cuerpo de las mujeres en situacion de
discapacidad es objeto de dominacién, por ello, cuando expresan o concretan deseos de
entablar una relacion sexual, de pareja o una familia, son criticadas y sancionadas por la
sociedad, pues estan transgrediendo lo que es socialmente permitido y esperado de ellas (De

la Cruz, 2004).

143 Barreras

Las barreras son todos aquellos factores tangibles y no tangibles que dificultan la
participacidn, el desarrollo de una vida digna y la inclusién en la sociedad de las personas
con discapacidad; ya que tienen un impacto directo en el funcionamiento de los 6rganos y las
estructuras fisicas, asi como en la realizacion de las actividades de la vida cotidiana y el
desempefio social (Lotito y Sanhueza, 2011 ; Serrano, Ramirez, Abril, Ramoén, Guerra y

Clavijo, 2013).
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La Convencién reconoce en su preambulo que las personas con discapacidad, de
manera generalizada, siguen encontrando barreras para lograr una participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones que las demas personas (ONU, 2007).
Este colectivo enfrenta una constante exclusién en todos los aspectos de la vida, ejemplo de
esto son las areas de educacion, empleo, vida social, politica, salud, entre otros (ONU, 2007,

OPS, 2018).

Las barreras que enfrentan las personas con discapacidad son de distintos ambitos,
en primer lugar, identificamos a las barreras urbanisticas, las cuales se presentan en todos
los espacios publicos y comprenden también la ubicacion del mobiliario urbano (Huerta,
2006). En primer lugar, estan las barreras arquitecténicas son las que se encuentran en las
vias y espacios publicos, aceras, pasos de distinto nivel, obstaculos en la via publica, parques
y jardines que dificultan o impiden el acceso y transito (Huerta, 2006 y Polo y Lépez, 2005).
Las barreras arquitectonicas también tienen un subgrupo, el cual estd centrado en la
edificacion y refiere a las que encuentran en el interior de los edificios, escalones, peldafios,

pasillos, ascensores reducidos, etc. (Polo y L6pez, 2005).

En segundo lugar, las barreras en la comunicacion son las que afectan la captacion,
emision y comprensién de los mensajes visuales, verbales, auditivos o los que se dan por
medios técnicos (Huerta, 2006). Las barreras de transporte impiden el acceso a unidades de
transporte, ya sea terrestre, fluvial, maritimo y aéreo, tanto privadas como publicas;
dificultades para el estacionamiento del transporte privado y también pueden implicar la

ausencia de los mismos (Huerta, 2006 y Polo y Lépez, 2005).

Finalmente, las barreras sociales y/o actitudinales hacen referencia a una actitud
negativa frente a la discapacidad, la cual esta vinculada a la presencia de estereotipos,
prejuicios y estigmas, estas barreras también contemplan la falta de apoyo y desconocimiento
acerca de este grupo de personas, sus necesidades y vivencias (Serrano, Ramirez, Abril,

Ramon, Guerra y Clavijo, 2013).
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Una sociedad puede ser considerada como accesible cuando depone todo tipo de
barreras en busqueda de la real inclusion, cuando practica la tolerancia y el respeto hacia la
diferencia, valorando la discapacidad como algo positivo y no como algo que debe ser

borrado, curado o arreglado (Maldonado, 2013).

Al realizar la revision bibliografica sobre las investigaciones enfocadas en las barreras
y personas con discapacidad, se encontr6 que muchas responden a las areas de trabajo,
educacion, saludy en el caso de los tipos barreras, hacen hincapié en las arquitecténicas; sin
embargo, a pesar de los esfuerzos que esto ha implicado, existen otras areas que han sido
poco estudiadas, se sabe relativamente poco sobre temas de sexualidad de personas con
discapacidad intelectual y aun menos sobre la sexualidad de las mujeres con sindrome de
Down, esta poblacién enfrenta muchas barreras durante su desarrollo hasta la edad adulta y
en la edad adulta, incluido el acceso a su propia sexualidad (Sinclair, Unruh, Lindstrom y
Scanlon, 2015). Desafortunadamente, las barreras que enfrentan a menudo se ven
reforzadas por la falta de atencién, mitos, estereotipos y prejuicios y conceptos sociales
erréneos vinculados a su sexualidad y la educacién sexual (Sinclair, Unruh, Lindstrom y

Scanlon, 2015).



36

Capitulo 2: Estereotipos, Prejuicios, Barreras y Sexualidad de Un Grupo de Mujeres

con Discapacidad Intelectual Residentes en Lima Metropolitana

En el presente capitulo se sintetizara informacion tedrica sobre estereotipos, prejuicios
y barreras, y su relacién con el ejercicio de la sexualidad de las mujeres con sindrome de
Down intelectual en Lima Metropolitana. Para recoger y describir esta situacion especifica se
realizara una investigacion cualitativa, que tendrd como instrumento principal la realizacion
de entrevistas. Se tendran los acapites de consideraciones éticas, metodologia de

investigacion y finalmente, andlisis de la informacion.
2.1  Etica de La Investigacion

El origen de las consideraciones éticas en la investigacion implica remontarnos hasta
la Segunda Guerra Mundial, en aguel momento, y ante las atrocidades cometidas en los
campos de concentracion nazis, surge la necesidad de reflexionar sobre esta cuestion, pero,
sobre todo, de definir marcos regulatorios colectivos (Abad, 2016). Surgen cédigos como el
de Nuremberg de 1947, la Declaracion de Helsinki sobre principios éticos para la investigacion
médica con seres humanos de 1964, y la publicacién en 1979 de la guia ética para la

investigacion con seres humanos conocida como Informe Belmont (Abad, 2016).

Desde la perspectiva bioética surgen tres principios como marco de referencia: la
autonomia, la beneficencia y la justicia (Abad, 2016). Desde las ciencias sociales la reflexion
gira en torno a la responsabilidad social del investigador para con los y las participantes, la
profesién y la sociedad en general (Abad, 2016). Continta el debate sobre los diferentes
riesgos/beneficios que pueden tener los distintos tipos de investigacion, dado que en algunos
casos las consecuencias noson tangibles, por lo que a partir de aqui se propone la sustitucién

de la evaluacién de riesgos y beneficios por la proteccion de derechos (Abad, 2016).

Los principios éticos que requiere cualquier investigacion que involucre seres
humanos deben enmarcarse respetando los derechos humanos de todos los involucrados

(National Disability Authoity, 2009). El bienestar de los participantes en la investigacion debe
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estar en el centro del proceso, por lo que los objetivos y beneficios que se espera alcanzar
nunca deben ser a costa de la vulneracion de derechos (National Disability Authoity, 2009).
Ademas, en el marco institucional en el que se encuentra esta investigacion, se deben
respetar todos los principios éticos requeridos, los cuales son: respeto por las personas,
principios de beneficencia y no maleficencia, justicia, integridad cientifica y responsabilidad

(Millan, 2017).

En el caso especifico de las investigaciones que tengan como grupo focal a las
personas con discapacidad, también se deben considerar los princ ipios generales de la
convencion, es decir: Respetar la dignidad y autonomia, incluyendo la libertad para tomar
decisiones y la independencia de las personas; aportar a la participacién e inclusion plenay
efectiva en la sociedad; respetar y aceptar las diferencias como parte de la diversidad

humana; ser accesibles y finalmente, no discriminar (ONU, 2007).

El consentimiento informado jugard un papel importante dentro de los criterios éticos
gue siga la investigacion, este es un proceso que involucra al investigador o terapeuta y al
participante o paciente, abarcando toda la investigacion o intervencion y no solo el comienzo
de esta (Mufioz y Lucero, 2014). Los elementos de un consentimiento informado comprenden;
describir la investigacidn, mencionar y explicar riesgos y beneficios, especificar alternativas
de patrticipacién, explicar la confidencialidad, enumerar las normas de compensacion, los
datos de contactode los responsables de lainvestigacion y la explicitacién de la voluntariedad
de ingresar, continuar en el estudio o decidir culminar con la participacion el estudio (Michaud,

2006)

Este instrumento esté vinculado con la capacidad de tomar decisiones, de manera
libre y voluntaria, y que dicha decision sea adoptada tras comprender y evaluar la informacion
recibida, es decir considera su autonomia para aceptar o rechazar la participaciéon a partir de

la informacién que se otorga (Mufioz y Lucero, 2014).
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Ademas del uso de consentimientos informados, las investigaciones deben tener
adaptaciones entodas las etapas del proceso, algunas consideraciones practicas con las que
puede incluirse a las personas con discapacidad son las siguientes: Adaptar la duracion y la
intensidad de la participacion a las necesidades de los participantes de la investigacion;
Presentar diferentes versiones de consentimientos informados, asi como informar sobre las
opciones dentro del proceso; proporcionar medios variados de comunicacion; uso de
materiales de facil lectura; so de recursos visuales, entre otros (National Disability Authoity,

2009).

2.2 Método

La presente investigacion se realiz6 con una metodologia de tipo cualitativa, se
realizaron entrevistas semiestructuradas a mujeres con discapacidad intelectual,
especificamente con sindrome de Down y con sus familiares. La construccién metodoldgica
ha sido adaptada considerando la situacién generada por el Covid-19, en este sentido todas

las coordinaciones y entrevistas se realizaron de manera virtual.

Participantes

La distribucion de la muestra se dividird en grupos para una mejor comprension de
informacion sociodemografica. En primer lugar, se encuentra el grupo de mujeres con
discapacidad, el cual estuvo conformada por 8 mujeres adultas con sindrome de Down, cuyas
edades oscilan entre los 20 y 36 afios. Todas las participantes reportaron residir en Lima
metropolitana con sus familias nucleares o extendidas, en distritos de estratos
socioecondémicos calificados dentro del rango AB (CPI, 2019). Todas las participantes
culminaron estudios; sin embargo, 6 de ellas lo hicieron mediante inclusién educativa,
mientras que 2 lo hicieron en centros de educacién basica especial. Actualmente 2
participante se encuentra cursando estudios para especializacion. Sobre trabajo, 6 de las
participantes han laborado en el algin momento de sus vidas y 4 se encuentran trabajando

en este momento. Todas mencionaron seguir la religion catélica, pero no dieron informacién
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de su practica. Todas contaban con algun dispositivo propio (Laptop, computadora o celular)
y conexion de internet para poder acceder a la sesion de entrevista. Asimismo, 7 de las 8
participantes han tenido pareja en algiin momento, mientras que 4 informan de encontrarse

en pareja en la actualidad.

También se realizaron entrevistas a familiares, se tuvo acceso a 4 madres de mujeres
mayores de edad con sindrome de Down. Las edades de estas participantes oscilaron entre
los 41 y 69 afios de edad. Todas las participantes de este grupo cuentan con grado educativo

superior y/o técnico completo, y residen en Lima metropolitana.

El contacto con todos los participantes se dio por disponibilidad, accesibilidad de la
muestra y por bola de nieve, es decir el contacto con el primero llevo al contacto con los
demés por asociacion. El presente trabajo se enmarcara en una epistemologia
socioconstruccionista, pues se entendera a larealidad a partir de construcciones que se crean
en la interaccion entre los individuos, poseyendo por tanto un caracter intersubjetivo (Berger

& Luckmann, 2003; Gergen, 2007).

Tabla 1

Distribucion de las participantes

Participantes

8 Mujeres con sindrome de Down (P) 4 Madres de familia (F)
P1 P5 F1
P2 P6 F2
P3 pP7 F3
P4 P8 F4

Total 8 Total 4
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Medicién

Ficha de Datos Sociodemograficos

Como parte de los instrumentos se construyd una ficha de datos sociodemograficos
con la intencién de recopilar datos en relacién con: edad, sexo, pareja, educacion, ocupacion,
religién que profesa, distrito de procedencia, composicion familiar y lugar de nacimiento. La
informacion recolectada permitira identificar si existen variables interseccionales que

influencien los resultados de la investigacion.
Entrevista Semiestructurada

Con el objetivo de recolectar informacion sobre los estereotipos y prejuicios entorno
al ejercicio de la sexualidad de mujeres con sindrome de Down en Lima metropolitana, se
crearon 3 entrevistas semi estructuradas para cada uno de los grupos con los que se
trabajaria: Mujeres con sindrome de Down, familiares y especialistas. Para la creacion de
cada instrumento se realizé una revisién bibliogréafica y pilotos con la finalidad de conocer si
las personas comprendian las preguntas y comprobar si permitia explorar la percepcién de
los participantes respecto al constructo planteado. De manera especifica, para las entrevistas
para las mujeres con sindrome de Down contaron con disparadores, los cuéles fueron
utilizados como ayuda visual e incentivo para entablar el didlogo en los casos que fuera
necesario. Este grupo de entrevistas también paso6 por una revision constante después de
cada primer contacto con las participantes, esto permiti6 que se cada en cada entrevista se

adapte la redaccién y construccién verbal, uso de disparadores, ejemplos y duracion.

Procedimiento

El proyecto de investigacion paso6 por el Comité de Etica de la Pontificia Universidad
Catdlica del Peru y considerard todos los principios éticos requeridos, respeto por las
personas, principios de beneficencia y no maleficencia, justicia, integridad cientifica y

responsabilidad (Millan, 2017). Posteriormente con la autorizacion de la institucion
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correspondiente se iniciaron las entrevistas semi estructuradas a fin de recoger detalles e
informacion sobre el ejercicio de la sexualidad de las mujeres con sindrome de Down Lima

Metropolitana.

La recoleccion de informacion con las familias y especialistas se dio en una sola
sesion que abarco la lectura del consentimiento, llenado de datos sociodemogréficos y
entrevista. Al finalizar la entrevista, 2 de las 4 madres participantes solicitaron feedback y

recomendaciones sobre el tema.

Sobre el proceso de recoleccion de informacién, en 6 de 8 casos el primer contacto
se dio con algun miembro de la familia, con quienes se conversé sobre la investigacion y el
tipo de participacion que se buscaba. Después de la aceptacion de parte de la familia de
brindar el contacto, es que se tuvo acceso a las participantes y se consulté sobre su interés
por formar parte de la investigacion. Se dieron dos casos en los que el contacto directo fue
con las posibles participantes; sin embargo, y a pesar de ellas ser mayores de edad y estar
de acuerdo con patrticipar, las familias se negaron debido a que consideraban el tema como
controversial e inapropiado o que sus familiares no podrian aportar al tema, debido a que no

lo conocian, por lo que pidieron que se corte toda comunicacion.

Una vez iniciado el proceso de entrevista y tomando en cuenta los pilotos, se decidid
realizar el proceso de entrevista en dos partes con quienes lo necesitaran, que fue en 5 de
los 8 casos, pues resultaba agotador para las participantes revisar el consentimiento
informado, la fichas e datos sociodemograficos y la entrevista en una sola sesion. Entonces
en el primer encuentro programado se realizdé la lectura y revision del consentimiento
informado y llenado de datos sociodemogréficos. En esta seccion todas las participantes
fueron informados sobre el estudio, a cada participante se le entregd y leyd un consentimiento
informado de manera virtual para explicar el objetivo de la investigacién y las consideraciones
en cuanto a la confidencialidad, el anonimato, la participacion voluntaria y la posibilidad de

retirarse del estudio cuando lo deseen.
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En el caso de la segunda sesion, esta se inicid con un resumen de consentimiento
informado y la realizacion de la entrevista. Tras la finalizacion del proceso de entrevistas a
todas las participantes se les planteo la posibilidad de mantener el contacto para preguntas o
dudas que pudieran surgir. De las 8 participantes 2 mantuvieron la comunicacion pues este
era el primer espacio en el que podian conversar con libertad sobre su sexualidad y realizar

preguntas sobre este topico.

Analisis de la Informacioén

Para la elaboracién de resultados, las entrevistas fueron transcritas y codificadas, se
conformaron cdédigos de manera descriptiva analizando las entrevistas lineas por linea.
Luego, se elabor6 un primer borrador de libro de cédigos en Word. Posteriormente, se

generaron categorias y subcategorias utilizando el programa Atlas-ti version 7.

2.3 Resultados

A partir de la realizacion de las entrevistas se organizoé la informacién en 6 categorias,
cada una de las cuales cuenta subcategorias adicionales. Dada la cantidad de informacién
recolectada, y en busca de mejorar su exposicion se cred un grafico en donde se presentan
los resultados de manera conceptual. El grafico sigue el orden de presentacion escrito de las

categorias y subcategorias.

Figura 1l

Resumen de categorias sobre la sexualidad de un grupo de mujeres con sindrome de Down
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1. Componentes de la Sexualidad de las Mujeres con Sindrome de Down

La sexualidad es subjetiva y contextual, cada persona la construye y define a partir de
lo que percibe, experimenta, desea y siente (Parray Oliva, 2015). Se manifiesta y evoluciona
a lo largo de todo el ciclode vida e incluye componentes como el género, identidades de sexo
y género, orientacion sexual, erotismo, vinculo emocional, amor, reproduccién, entre otros
(Godoy, Gonzales y Rivero; 2013). A pesar de su particularidad se pueden establecer
generalidades segln las condiciones de vida y caracteristicas compartidas por distintos
grupos de personas, como puede ser el sexo, género Yy tipo de discapacidad (Cruz, 2015).
Las investigaciones que abarcan sexualidad, sexo y discapacidad arrojan en sus resultados,
gue ser mujer y tener discapacidad implica una situacion particular de opresién, a menudo
significa la exclusion de la feminidad, negacién de la maternidad, sanciény control (Addlakha,
Price, Heidari, 2021 y Cruz, 2015). Las restricciones y el control de la sexualidad provienen
de diferentes ambitos, desde el familiar, el medio social, hasta el nivel institucional (centros
de salud, postas, etc.), esta postura niega la autonomia sexual y reproductiva, el control sobre
sus cuerpos, la toma de decisiones y planificacion sobre el futuro, utilizando como pretexto la

prevencion sobre la violencia sexual (Naciones Unidas, 2016 y Principios de Nairobi, 2018).

En esta linea, la presente categoria pretende recoger los elementos identificados
como centrales en la sexualidad de las mujeres con sindrome de Down. Se ha identificado 3
dimensiones; en primer lugar, Ambito social: Rol de la madre en la construccion de la
sexualidad. En segundo lugar, esté la reproductividad: La maternidad presente en el proyecto

de vida; en tercer lugar, El erotismo: La exploracion del cuerpo y masturbacion.
1.1 Ambito Social: Rol de La Madre En la Construccion de La Sexualidad

Las madres intentan establecer control sobre el ejercicio de la sexualidad de sus hijas,
lo hacen intentando regular la forma de vestir; buscando que esta no sea “sensual o atrevida”

y también regulando la conducta, es decir que acciones estan y no estan permitidas en la
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interaccion con sus parejas. El control pareciera buscar que ciertas manifestaciones de la

sexualidad sean evitadas, en pro de un ejercicio mas conservador.

P1: P1: Y cuando voy a la tienda con mi mama4, yo soy de “Esa ropa me gusta, ese si, ese
no”. A mi a veces me llama la atencién de no ponerme esa ropa (...) A mi mama no le
gusta, pero a misi. Me llama la atencion

E: y por qué no le gusta

P1: Es que no quiere que seamucha atrevida (...) A ella no le gusta.

E: Y has conversado con alguien sobre lo que es sexualidad
P2: Es de mi mama, yo converso con mi mama
E: Sobre qué han conversado

P2: Qué yo puedo tener novio, tener novio, me va a cuidar o sino no me, ella se pone triste
hacia esa persona. Hablamos un poco que yo puedo tener mi novio, eso si, ya nada mas

E: Td mama alguna vez te ha hablado sobre relaciones sexuales
P2: A veces
E: Y qué te ha dicho

P2: A secas, si me acerco mi novio es hombre, es hombre me besa a mi y ya, nada mas.
Después de un rato separamos. Asi me dice que debe ser (...) Solo eso, darse un beso y
separarse

E: ¢ A ti te gustaria que se te hable mas sobre estos temas? Sobre sexualidad, salidas...
P7: Si, también mi mamay mi hermanx saben de esto...
E: Y tu mamaes mas tolerante a estos temas

P7: No, igual que mi papa estricto. Mi hermanx estricta (...) Mi mama también me decia que
no permitas que nadie te toque. Y yo le decia: ya entendi, ya entendi.

1.2 Reproductividad: La Maternidad Presente en El Proyecto de Vida

En el didlogo sobre la sexualidad, y en los planes que sobre esta se tienen a futuro,
esta incluido el deseo de ser madres. En la mayoria de casos, este es un proyecto para el
que actualmente no se sienten listas, pero que si les gustaria poder realizar. Asi mismo,

también es tema que han tratado alguna vez con sus parejas.
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P7: Me gustaria formar una familia, casarme. Yo opino que quiero tener 3 hijos. No sé 2, no
sé todavia.

P5: Es que no tengo hijos, pero quiero tener. Si

P4: Primero no lo sé cuantos hijos quiero tener, me gustaria 4 de frente, pero no se puede
pues. Para que sean 4 es mejor, 4 embarazos, pero distintos. Nace, crece todo bacén, otra
vez y asi, rotando.

E: Alguna vez has conversado con tu enamorado sobre casarte o sobre tener hijos

P6: Si, quiero 4 hijos. De hombres y mujeres

1.3 Erotismo: Exploracion Corporal y Masturbacioén

Existe nocidn sobre la exploracion corporal y de las sensaciones esto puede generar.
Especificamente sobre la masturbacion, esta es una practica asociada a la privacidad y que
se ha dado a partir de un autodescubrimiento espontaneo que muchas de ellas no saben
cdmo denominar, es decir no la etiquetan bajo el nombre de masturbacién. Se presentan
emociones encontradas sobre esta practica, por un lado, placer, pero también sensacion

culpa al sentirla como un acto incorrecto.
P8: Eso se llama exploracion, autoexploracion. Es como cuando te conoces tu cuerpo, en palabras mds

obscenas es la masturbacion (...) No sé, pero, pero no sé, no sé qué hice, pero mi dedo se mojo con no
sé qué cosa.

E: Te exploraste la vagina

P8: Si, eso mismo, ahifue

P7:(...)yosilo hice (...) yo aprendiyo sola, yo aside la nada (...) Se sintieron sensaciones bien nervioso,
ahiaprendi. Me toqué. Asi aprendi.

P4: (...) o sea estiro mis piernas y como que, me siento y hago circulos, en la vagina hago circulitos al
otro lado, al otro lado, eso puedo hacer (...).

P3: Conozco mi cuerpo, me gusta que me toquen, tocarme, las caricias {(...)
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E: Alguna vez lo has hecho (En referencia a la masturbacion)

P2: A veces si. Eso es de mi personal. Pero es mal hecho (...) Yo misma, es que yo pienso eso. Yo misma

lo hago, pero no quiero ni hacerlo, creo que estd mal ¢Es cierto?

2. Identidades Sexuales: La Santa y La Sexy

Existen distintos estandares de permisividad sexual, siguen manteniéndose actitudes
sexuales mas restrictivas para las mujeres en comparacion con los hombres, de este modo,
se espera que los hombres disfruten de mayor libertad y actividad sexual en forma de sexo
prematrimonial, muestren un papel activo en las relaciones sexuales y expresen una
sexualidad manifiesta (Sierra, Rojas, Ortega y Martin-Ortiz, 2007). En ciertos ambitos la
virginidad es considerada como un simbolo de pureza, constituyendo su pérdida antes del
matrimonio una devaluacién de su imagen (Monge, 2013). Contrario a esto estan los ideales
gue se muestran en medios de comunicacion y difusiébn en los que se valora en ambito
estético y/o sexual de las mujeres, al mostrarse como seres sensuales y eréticos (Ramirez y

Yaulema, 2021).

Estos estandares se contraponen entre si, pero reflejan las vivencias de las mujeres
con sindrome de Down, ellas construyen su identidad sexualidad como un fendmeno que
puede oscilar entre el polo de la sensualidad y el conservadurismo. Recogemos que se
consideran a si mismas como seres independientes, sexuales, sensuales; pero que también
pueden optar por una postura tradicional en la que ciertas practicas son juzgadas y el sexo

es asociado al matrimonio y maternidad.

2.1 Sexualidad y Sensualidad
La sensualidad y el mostrarse sexy son dos caracteristicas que las mujeres con sindrome
de Down valoraron como importantes cuando hablan sobre sexualidad y sobre la expresion

de la misma, para lograr este propésito actian de manera sensual, utilizan ropa que les
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permite mostrar su cuerpo y prestan atencion al arreglo personal. Estas conductas muchas

veces estan dirigidas a la interaccion con la pareja.

P1: Un dia le dije “si ta te portas mal, no lo hago, si td te portas bien hay premio, sino, no”
(En referencia al sexo).

(...)

P1: O sea, por ejemplo, A mi me gusta andar, porque quiero ser un poco atrevida o quiero
ser sexy. Eso es lo que a mi me gusta ser.

P1: Me gusta ser atrevida, sexy, yo quiero ser asi con mi cuerpo. Yo tengo unas ropas (...)
gue son escotadas, esas son unas ropas que tengo yo que son hasta aca, entonces yo a
veces cuando me veo esas cosas, mi, ya mi cuerpo ya esta acostumbrado. O sea, mi cuerpo
ya esta acostumbrado a usar ese tipo de ropas.

P3: Hablamos por celular, también viene algun dia, pero pocos, yo subo fotos para mi novio,
asi sensual, él manda fotos asi de su pecho, asi comolo que quieres hablar, de eso yo quiero
saber.

P4: A mi me gusta la ropa sexy, sensual, con escotes, que muestre aca (sefiala busto) asi
como Britney. A mi mamano tanto, pero uso shorts y faldas, pero un poquito mas aca (Sefiala
el largo) Pero no me gusta que se me vea la parte de atras (Sefiala su trasero). Actualmente
cuando se me sale algo, no me gusta mostrarlo (Hace la mimica de agacharse y taparse), yo
hago asi, agacho las rodillas hasta recoger.

E: X, ahora vamos a volver a hablar sobre las parejas. Cuando tu tenias pareja, cuando
estabas con XX, qué actividades hacias, qué cosas hacian

P4: Los apasionados besos en la boca, no parabamos, no era un ejercicio entre los dos
(Risas)

P7: Con mi pareja nos hacemos masajes, yo a él y él a mi (...) Yo tomo, fumo y tengo
relaciones (...) Me tratan como si fuera una nifia, pero tienen que entender que estoy abierta
atodo y que no me gusta que digan eso. Soy una mujer.

P7: De mi cuerpo me encanta mis o0jos, mi sonrisa, mi cabello, mi forma de bailar, eso me
encanta muchisimo, moverme, me arreglo. Soy hiperactiva, sexy.

2.2 Mirada Conservadora de La Sexualidad

De manera contraria a la mirada sensual de la sexualidad, esta la postura

conservadora, en la cual hay una critica a la realizacién de conductas sexuales, pues estas



49

son posicionadas contra la moral, el honor, la pureza, e incluso la religion. Asimismo, la

realizaciéon de estas esta enfocada al futuro y/o al matrimonio.

P2: YY aveces me pregunta, a veces me pregunta sobre relaciones sexuales, si quiero tener.
Yo le digo por mi futuro, ahora no. Todavia no porque él tiene xx afios y ya va a cumple el
otro afio xy afios, quiero esperar un poco mas, para que cumpla mas afios.

E: Ahi si podrias tener relaciones
P2: Si
P2: Estd mal hacer eso (Sobre la masturbacion)

E: Alguien te ha dicho que esta mal hacer eso(...)

P2: A veces si. Eso es de mi personal. Pero es mal hecho (...) Yo misma, es que yo pienso
es0. Yo misma lo hago, pero no quiero ni hacerlo, creo que esta mal ¢ Es cierto?

P4: A ver, las cosas son asi: primero yo estoy comprometida, luego vamos a la iglesia. Ojo
ahi se me cumple mi deseo, con mi vestido blanco de cuentos de hadas. Porque mi vestido
va a ser al estilo princesa, de la bella y la bestia. Esos vestidos de la bella y la bestia, me
encanta (...) estando ya comprometida, casay eso, esa misma noche (Noche de bodas), me
besa, y justo cuando yo estoy en la cama asi (Echada) y él encima y estamos sin ropa, sin
nada, nos comenzamos a besar, porque ya estamos y eso, y eso y ya... jse desbloquea! (Se
sefiala la vagina), como que amasa la masa, asi esto y se desbloquea todo, asi esto se
desbloquea (Muestra su pufio cerrado) (...).

P8: ¢ QUE? (Tono mas fuerte). No, no, no, no, no, a ver nos hemos besado, pero no hemos
llegado a tener relaciones. Mira yo voy a tener relaciones después de casarme, he dicho

E: TU has decidido eso

P8: Si, ah no para tener relaciones, eso se ve mal, eso se ve mal a los ojos de dios.

E: ¢Por qué todavia no has tenido relaciones?
P6: Todavia, esperar.
E: ¢Has conversado con tu pareja de ello? ¢Qué han conversado?

P6: Nada, él me dice que él quiere tener un hijo, él se quiere casar conmigo, pero yo no. Yo
le he dicho todavia. Aln soy joven, en futuro.

3. Estereotiposy Prejuicios del Entorno Sobre La Sexualidad
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Los estereotipos y prejuicios poseen una naturaleza distinta; sin embargo, existe entre
ellos una estrecha relacion bajo la légica de consistencia cognitivo-afectiva (Espinosa y
Cueto, 2014). Los estereotipos son un componente cognitivo constitutivo de los prejuicios, en
otras palabras, todos los prejuicios contienen elementos cognitivos estereotipados, caso
contrario es que no todos los estereotipos representan imaginaros prejuiciosos (Cerquera,
Alvarez, Saavedra, 2010). Tomando en cuenta esta vinculacion, es que se presentara en

conjunto los resultados recogidos a nivel cualitativo.

Los estereotipos y prejuicios tienen un importante efecto en la vida de las mujeres con
discapacidad intelectual, pues aportan a la perpetuacion de generalizaciones, modelos de
conducta y expectativas de comportamiento, mitos e imaginarios, asi como a la legitimacién
de su subordinacion legal y social (Cook y Cusack, 2009 y Poal, 1993). Al centrarnos en la
situacién de las mujeres con Sindrome de Down, encontramos que ademas de la vulneracién
antes mencionada, existen repercusiones particulares en el ejercicio de su sexualidad,
validadas por la presencia de estereotipos y prejuicios (Naciones Unidas, 2016). En
investigaciones revisadas se recogio la presencia de los siguientes prejuicios y estereotipos:
anormales, angeles bellos y lindos, mujeres asexuales, incapaces de experimentar placer,
irracionales, dependientes, carentes de control, sexualmente hiperactivas, inquietas y

promiscuas (Naciones Unidas 2016, Principios de Nairobi, 2018 y Ugaz, 2015).

En la presente investigacion se identificé los siguientes estereotipos y prejuicios: El
sexo es para los adultos; las mujeres con sindrome de Down son asexuales, las mujeres con
sindrome de Down son criaturas inocentes y buenas; y finalmente, las mujeres con sindrome

de Down no deben ser madres.

3.1 El Sexo es ParaLos Adultos
Las mujeres con sindrome de Down no son consideradas por sus familias como adultas,
a pesar de que todas las entrevistas fueron mayores de edad, reportaron tratos y miramiento

hacia ellas como nifias, tomando esto como sustento, se le restrinja el acceso a informacion,
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posibilidad de tener pareja, maternidad, entre otros. La reaccion de los padres sobre la

posibilidad del sexo es vista con temory asociada con emociones y practicas negativas.

P1: Siyo le digo algo a mi mama4, se va a caer como patatls, se va para atras. Lo que pasa
es que mi mama no quiere saber nada de eso, dice que esas cosas no son para ti, dice que

esas cosas son para los adultos

P4: Te dije, llora de la emocién porque obviamente (...) toda la familia de mi mama llora “Por
gué mi hijita se va a casar”, “Por qué mi nifiita”, “la engreida” asi, que esto que el otro, algo
asi manyas.

P7: Si el test de embarazo sale positivo (...) Mi papa se desmaya, me castiga, me llamaria la

atencion (...) Mi familia no quiere eso para mi, porgue me tratan como una nifia.

F4: (...) Los mismos padres de chicos con sindrome de Down lo ven como algo negativo,
como algo que no debe suceder (...) que estan preparados, que son nifios, asi lo dicen que
no tienen por qué estar en esas cosas (...).

3.2 Las Mujeres con Sindrome de Down No Tienen Interés Por El Sexo, Son Asexuales

Las familias de las mujeres con sindrome de Down consideran que el sexo no es algo que
esta presente en los pensamientos de su familiar, que no es un topico de interés o deseo para
ellas. La ausencia de dialogo e informacién seria suficiente para evitar el temay no despertar
interés por este topico. De igual manera, cuando brindan la informacion o establecen dialogos
sobre sexo, lo hacen con cautela porque creen que podrian fomentar interés o “abrir los ojos”

a un tema antes desconocido.

F1: (...) Yo no sé si ella a la edad que tiene (risa nerviosa), debe tener alguna necesidad,
guerer experimentar algo, no, no, no lo sé, yo no he visto, que... no sé algo como que se toca
el cuerpo, cosas asi, no he llegado a ese punto todavia eh... espero no llegarlo (...) A mi me
costaria (...) Yo la veo conmigo hasta el final de mis dias.
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F2: (Enreferencia al temor de que su hija se enamore) No, me parece que no, porque tendria
gue cuidarse para no tener bebés, y eso la puede enfermar de otra cosa. Yo digo comodicen,
lo que no se conoce, no se extrafa, pues ¢no? No creo que sea una opcién para ella.

F3: (...) Aunque a veces digo, a veces siento, pucha que tal si le estoy dando demasiada
informacion de la que ella se estd imaginando, y yo le estoy abriendo los ojos de otras cosas
gue no le interesan (Haciendo referencia al sexo).

F4: (...) Como yo pienso que ella no entiende propiamente el hacer un sexo, entonces no sé
gué tanto seria informarle y hablarle de esto.

3.3 Las Mujeres con Sindrome de Down Son Criaturas Inocentes y Buenas

Los pensamientos, intereses y acciones vinculadas al sexo, sexualidad y relacién de
pareja, son leidos desde la inocencia, ingenuidad y bondad por las familias, ellos no
consideran que sea posible que las acciones estén vinculadas con deseos genuinamente
sexuales, esta postura esta relacionada con la mirada de nifiez que se tiene sobre las mujeres

con sindrome de Down, por lo que intentan dar explicaciones como la travesura e inocencia.

P7: Bueno mi familia, ellos piensan que mi enamorado puede hacerme algo, que me haga
eso, me dafie (...) Me tratan como si fuera una nifia, pero tienen que entender que estoy
abierta a todo y que no me gusta que digan eso.

F2: Si eso me pasa a mi, yo que soy una persona mayor (Haciendo referencia al acoso),
imaginate lo que le podria pasar a una criatura asi (...) La que es mas tranquila, mas buena
como ella, se burlan se puede decir hasta cierto punto (...) pero yo le digo, y se enamora va
a sufrir el dia que el chico se vaya.

F4: Yo le digo El cuerpo de una dama se respeta, de una mujercita, nadie tiene por qué tocarte
(...). Cuando paso lo del video que vio, pucha dije yoesta es capaz de irse y meterse al cuarto
de su enamorado ¢ Te das cuenta? Pero por una travesura lo puede hacer.

F1: (...) A veces no sé si quitarselo (Haciendo referencia al celular y a mensajes que
enviaba su hija) por este tipo de situaciones porque también es un poco intensa ¢no? Eh...

en ese tipo de mensajes, sin ir al tema del morbo, pues. Porque no, no va por eso.



53

3.4 Las Mujeres con Sindrome de Down No Deben Ser Madres

La maternidad es considera un campode la vida para el que las mujeres con sindrome
de Down no estan preparadas, ellas son consideradas incapaces de poder hacerse cargo del
cuidado de otra persona, incluso se recoge que en algunos casos ellas mismas han
interiorizado esta vision. La mejor alternativa de parte de las familias ante la presencia de los

deseos, ha sido negarles esta posibilidad.

P1: Me gustaria, pero no puedo (en referencia a ser madre)
E: ¢ Por qué?

P1: Yo ahorita ya tengo 36 afios y mi mamano quiere gue yo me case o tenga hijos. Y a esta
edad para tener hijos es muy dificil, yono puedo hacer nada...

F4: (Sobre la posibilidad de que su hija sea madre) La maternidad gracias a dios que me esta
ayudando el que no menstria, eso me estd ayudando bastante, bastante. Su mismo cuerpo
me esta ayudando y he tenido... Ella como siempre me decia, me insistia: Mama yo quiero
un hermanito, entonces ya empecé a explicarle como vi que ella también ya estaba en ese
proceso, le he empezado a explicar eso. Entonces ella misma me esta ayudando en ese
sentido sobre la maternidad.

P2: No, no pregunte (Sobre casarse y tener hijos), pero a mi mama no me, no me pregunta
eso a mi. Yo queria casarme, ser mi propia familia, no me deja. Todavia no

F3: (...) Por el caso de que se casen o que tengan hijos, he escuchado que, los mismos
padres de chicos con SD lo ven como algo negativo, como algo que no debe suceder, que
los chicosy las chicas no estan preparadas (...) y les quitan la posibilidad a sus hijas de hacer
cosas.

4. Privacidad

La privacidad puede considerarse como un campo de accion de la sexualidad, en
donde el individuo puede expresarse y vivir su vida intima, que implica méas que el coito, con

total libertad (Croocks y Baur, 2009). Est4 también vinculada con la autonomia y toma de
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decisiones, pues, asi como estas, el respeto de la privacidad esta considerado como un
derecho que debe ser protegido para las personas con discapacidad (ONU, 2007). Las
respuestas recogidas en la presente categoria describen posturas contradictorias sobre la
privacidad. Por un lado, esté la importancia de la privacidad para las mujeres con sindrome
de Dow; quienes valoran y cuidan este eje de sus vidas; mientras que por el otro esta la
postura de las familias, quienes invaden constantemente este espacio, vulnerando su
autonomia. Se crearon por ello las subcategorias de importancia de la privacidad paras las

mujeres con Sindrome de Down e invasion de la privacidad de parte de las familias.

4.1 Importancia de La Privacidad Para Las Mujeres Con Sindrome de Down

La privacidad es un eje y derecho de la vida que todas las mujeres entrevistadas
valoraron, consideran que hay temas que pertenecen a este campo, como seria el de la
sexualidad, y que sobre él tienen la libertad de decidir. La privacidad es comprendida como
algo propio, que no puede ser traspasado por sus familias y que debe de ser respetado.

P1: Nolo quiero contar porque es un secreto que yo tengo, es mi derecho de mivida privada,

no quiero

F3: (...) no le gusta que yo agarre su celular y le diga a ver enséfiame el whatsapp de tus
amigos. No lo quiere hacer me dice: No mam@, este es mi celular, yo estoy conversando con
ellos, déjame.

E: ¢ Y cuando te quita el celular lo revisa?

P3: No, eso es de mi privado, de privacidad, luego yo voy y lo recojo de arriba (Sefiala hacia
arriba). Tengo mi contrasefia que son unos numeritos, que van asi (Me ensenia).

E: Por qué no le cuentas a nadie (En referencia a los videos que ve)

P4: Es de miprivacidad, porque esos yo podria hacerlo con mi nueva parejita.

E: ¢ Qué cosas son de tu privacidad?

P6: Mi privacidad, claves, lo que yo hago de ejercicios, mis cosas.
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P7: Es que es bastante, bastante incomodo hablar estos temas en pareja'y no queremos que
nadie se entere, 0 sea que lo hacemos en privado (...) Existe informacion privada un poco de
lo que ya hablamos (Haciendo referencia a la sexualidad).

4.2 Invasion de La Privacidad de Parte de Las Familias

De manera opuesta a la anterior subcategoria, las familias vulneran la privacidad de
las mujeres con sindrome de Down, justifican estas acciones con el cuidado, y prevencion;
por lo que consideran estas acciones como validad. En algunos casos, se reconoce la

importancia de la privacidad, pero con limites.

F1: Tiene periodos para el uso del celular (...) No lo tiene para libre disposicion (...) hay que
estar supervisando con quien se escribe, con quien no, qué hace, que no, también es otra
preocupacion ¢,no? Sila dejara con el celular libre.

F4: (...) Ella sabe que no debe dormir con el celular en el cuarto, entonces lo deja acé en la
mesa, entonces yomama(...) le reviso el celular.

F4: Yo paso y paro la oreja (...) estoy escuchando, cudl es su dia a dia, qué es lo que piensa
(...) la escucho de lo que dice.

F3: Siempre sé a donde esta y a donde va y lo que hacen ellos solos. Pero siempre a veces
este...O yo estoy de observadora muy lejos, o la mama de él esta de observadora muy lejos

(...).

E: Y tienen momentos o0 espacios para estar solos y hablarlo

P7: Ahora no se puede porque mi papa escuchay se le para la oreja

5. Fuentes de Informacioén

El acceso a la informacién es un derecho vinculado a loa salud sexual y reproductiva
gue se reconoce (Naciones Unidas, 2007). Cada persona y grupo tendra acceso a distintas
fuentes, en el caso de las mujeres con sindrome de Down, se identificé que ellas se agencian

diferentes medios para poder resolver sus dudas y adquirir referencias sobre el sexo y la
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sexualidad. Entre ellas encontramos el uso de internet, redes sociales, etc; amistades; madre

y novelas y peliculas.

5.1 Internet, Redes Sociales, Etc.

Para las mujeres con sindrome de Down el uso de internet, webs, buscadores, redes
sociales y plataformas digitales son la principal herramienta para acceder a informacion
vinculada a sexualidad. Esta fuente de informacién es utilizada para absolver sus dudas y
explorar sus curiosidades, asi mismo, manifiestas que es de uso individual, es decir lo hacen

por cuenta propia, sin la autorizacion de sus padres.

E: ¢ Toda tu informacion la tienes de internet?

P8: Es mas facil y a veces cuando la mamé no esta tenemos el internet (...) Lo busco por
internet, Aunque a veces las palabras son dificiles y tengo que buscar en facil lectura.

E: En dénde has visto eso?

P4: En mi celular, por internet, en videos (...) Con el celular si, he explorado un poquito, tengo
un micréfono donde hablo, estdn también las imagenes donde yo veo videos, pero yo solita,
no le cuento a nadie

P7: Realmente yo estaba viendo cosas, sin autorizacion de mis papas por mi celular estoy

buscando informacion de todo eso.

5.2 Amistades y Pareja

Las amistades y parejas se posicionan como un medio amplio de informacion. Son
asociados como un espacio seguro de confianza y comprension, ya que estan pasando por
situaciones similares y comparten las mismas necesidades y curiosidad, por lo que pueden
intercambiar informacion, comparar practicas, interiorizar modelos, realizar preguntas y

absolver dudas.

E: ¢ Con quién hablas de estos temas (Haciendo referencia al sexo, anticonceptivos,
ginecologo)?
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P3: Puedo hablar con XX, o en mis grupos de amigos también pregunto
E: ¢Y Con tu mama?

P3: Ella no, es de mi privacidad, de mis cosas, pero hablo con mi amiga que es mi comadre,
a ella puedo preguntar o conversar sobre cosas de mi confianza.

P5: En verdad si, lo aprendi viendo mi celular. Sabes yo escribo en mi celular siempre. Veo
en Facebook, ahi informacién, en Messenger, cosas asi. Mis amigos también, me mandan
mensajes, mensajes, WhatsApp, asi (...) Yo pregunto por whatsapp.

P1: Bueno, a veces este chico, un dia yo me acuerdo dije ¢ Qué miras? “Un video” Yo dije
gué raro, nada mas y de ahi dije ¢ Puedes ensefiarme? Y me ensefio un video de sexo, yo
dije estas loco, algo asi, estés loco.

P8: El si queria, y una vez supuestamente él estaba haciendo algo en la cama, me mostr6
estaba hablando por cAmara web conmigo y su mamé lo descubrié y yo le habia dicho: no
hagas eso, porque tu mamate puede descubriry lo descubrid.

5.3 Madre

Las madres son una fuente de informacion presente en la vida de casi todas las
participantes, con ellas se han generado espacios de diadlogo y ensefianza. La comunicacion
con ellas es directa, inmediata y cotidiana. La informacién muchas veces viene acompafnada

de directivas y limites, enfocados en la postura de la madre sobre la sexualidad.

E: Quién te ha ensefiado toda esta informacion que tu tienes sobre el parto, las relaciones
sexuales

P4: Mi mama, ella. Que me cuide

E: Y para entender yo bien, cuidarte significa...

P4: Que no me toquen, cuando son esposos ahi siya

E: ¢ Alguna vez has conversado con alguien sobre sexualidad?
P6: Si, con mi mama. Con ella hablamos, a ella le digo
E: Y de qué han hablado

P6: De sus cosas y mis cosas (Sefala sus senos y vagina)



58

E: ¢ De las partes del cuerpo?

P6: De lo que hacen las partes del cuerpo, de sutrabajo

E: Y si en algin momento tienes alguna pregunta sobre parejas, tener hijos, sexo

P8: Le pregunto a mimama o sino leo en internet

E: Y alguna vez te han hablado de sexualidad

P5: A mi si, sobre eso me dijo mi mama creo

5.4 Novelas y Peliculas

Las novelas y peliculas muestran modelos de interaccion vinculados con el sexo,
matrimonio y romanticismo. Los modelos que principalmente se exponen siguen un
paradigma capacitista, blanco y heterosexual. Estos modelos son de facil acceso y dan
lineamientos de accion, asi como modelos de conductas sexuales que se pueden realizar. A
partir de lo observado también se construyen aspiraciones y se generan identificaciones e

idealizaciones con los personajes.

P3: Eso yo he visto en unos videos, que se tocan, se casan con anillo (Sefala su dedo),

matrimonio, fiesta y viven juntos, luego hijos

E: ¢ En qué videos?

P3: No recuerdo, son de una pelicula, chica que viaja a Nueva york, se enamora asi, y tiene
sexo, eso de sexualidad que yo quiero hacer

F1: Ahora estoy viendo con mi hija una novela, que vergienza (...). Nos hemos apuntado
todos los dias que podemos, Porque ahi hay una joven (...) Y como est4 enamorada, esta
novela es mas abierta y se ve que la chica le propone al chico irse a un hotel para estar
juntos, y eso ha hecho, y eso me gust6 porque me permitié conversar y preguntar (...).

E: Has tomado una situacion cotidiana, como ver una novela

F1: Claro, para hablar mas de ese tema, entonces eso, por eso es que hemos vuelto a
hablar sobre ese asunto

6. Barreras Para El Ejercicio de La Sexualidad
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Las barreras son todos los elementos que dificultan la participacion en la sociedad y
el desarrollo de una vida digna las personas con discapacidad (Lotito y Sanhueza, 2011;
Serrano, Ramirez, Abril, Ramén, Guerra y Clavijo, 2013). Pueden ser de distintos tipos,
arquitectdnicas, urbanistas, transporte, comunicacion, sociales, actitudinales, entre muchas

otras.

La presencia de barreras implica falta de accesibilidad, la cual es considerada desde
de la Convencién como un principio general necesario para la participacion plena en todos
los aspectos de la vida, dentro de los cuales esta la salud y la salud sexual y reproductiva,
por lo que las personas con discapacidad deben tener acceso a informacién, programas y
atencién de salud sexual y reproductiva, educacion sobre reproduccion y planificacion familiar
apropiados para su edad, la cual, ademas debe contar con las adaptaciones necesarias para
permitir una real accesibilidad (Naciones Unidas, 2007). En la categoria creada sobre
barreras y acceso a informacion se plantean las subcategorias: Fuentes de informacion sin
adaptaciones y limitado acceso a espacios sobre salud sexual y reproductiva, y finalmente

control parental sobre el ejercicio de la sexualidad.

6.1 Fuentes de informacién sin adaptaciones

Una barrera importante al acceder a informacion es que esta no se encuentra adaptada
al esquema de facil lectura, por lo que, aunque el acceso a la busqueda de informacion esté
presente, la posibilidad de comprenderla no, llevando a que la informacion brindada sea

inexacta.

P8: Si, pero también de internet. Aunque a veces las palabras son dificiles y tengo que
buscar en fécil lectura

E: Ah... para entenderlo

P8: Si, pero a veces no hay, no todas las paginas tienen
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P7: Realmente yo estaba viendo cosas, sin autorizacién de mis papas por mi celular estoy

buscando informacion de todo eso. Hay informacién facil, otra no.

6.2 Limitado Acceso a Espacios Sobre Salud Sexual y Reproductiva

En su mayoria, las mujeres con sindrome de Down no han asistido, ni conocen el
ginecologo, muchas no conocen el término, ni la existencia de esta especialidad médica. La
atencion en salud sexual y reproductiva no es considerada como una necesidad para ellas,

por lo que es omitida como una necesidad por parte de las familias.

E: Alguna vez has ido al ginecélogo

P2: No, no. He ido al hospital por mi garganta, los pies, mi nariz, pero ginecélogo no.

E: Alguna vez has ido al ginecélogo
P3: no.... Qué es eso

E: Hay diferentes tipos de doctores, el dentista para los dientes, el ginecélogo para revisar el
Utero, la vagina

P3: Ahi tengo que ir para hablar de sexo, para cuidar.

E: Entonces si has ido al ginecélogo

P4: No, no he ido, pero si he visto en mi celular

E: Y alguna vez has ido al ginecélogo

P8: Si, pero por temas de, por otros temas no por ya sabes qué. Fui para ver algo de acnéy
hormonas

E: Y esa ha sido la Unica vez que has ido a la ginecéloga

P8: Si, aunque dicen que cuando sea mas grande tenemos que ir a ver lo del Papanicolaou,
algo asi se llama

6.3 Control Parental Sobre el Ejercicio de La Sexualidad
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Los padres de familia se posicionan como figuras con control, en muchos casos son
ellos quienes ejercen influencia en la toma de decisiones sobre la sexualidad de las mujeres
con sindrome de Down. El control esta sobre los tipos de interacciones y practicas permitidas,

maternidad, matrimonio, sexo, entre otros.

P1: Me gustaria, pero no puedo (Sobre casarsey tener hijos) (...) Mi mama no quiere que yo
me case o0 tenga hijos.

P2: A secas, si me acerco mi novio es hombre, es hombre me besa a mi y ya, nada mas.
Después de un rato separamos. Asi me dice (Haciendo referencia a su mama) que debe ser.

F1: yo veo que hay parejas con sindrome de Down, por ejemplo, que llegan a entablar una
relacion, si a mi me llegara a suceder eso, la verdad es que a mi como mama si me costaria
mas ¢,no? Yo no sabria como manejarlo (...) yo en realidad la veo conmigo hasta el final de
mis dias no la veo con una pareja, en realidad.

F2: Sobre sexualidad y discapacidad le diria, no mamita, para qué, trataria de llevarlo por otro
lado, distraerla, no la quiero ver sufrir, eso no es para ella.

F4: A ver, para comenzar no me opondria que realice su ilusidon de casarse; pero, también
hay el tema de la otra mama. Qué piensa la otra mama del joven sitambién desea eso.
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3. Una Mirada a La Sexualidad de Mujeres con Sindrome de Down Desde el Modelo

Ecoldgico

3.1 Modelo Ecologico

El modelo ecologico de Bronfenbrenner surge como una respuesta critica a la
psicologia evolutiva de la época de los 70s, la cual se planteaba como la ciencia que
estudiaba la conducta extrafia de los nifios en situaciones extrafias con adultos extrafios en
los periodos de tiempo mas cortos posibles (Bronfenbrenner, 1979). Siguiendo esta
tendencia, el 76% de las investigaciones de la época se habia realizado bajo un paradigma
experimental de laboratorio (Situacién controlada), 17% utilizaba técnicas de papel y lapiz, y
8% implicaba la observacion en ambientes mas naturales (Garcia, 2001). Los esquemas
clasicos, como el antes mencionado, interpretaban a los diferentes medios sociales como
independientes entre si, pero con una relacion compleja (Pérez, 20004). Para el modelo
ecologico esta forma de estudiar los fenbmenos humanos desvirtuaba su autenticidad, pues
les daba a los problemas una dimensién equivoca y poco ajustada de la realidad (Pérez,

20004).

Frente a lo antes mencionado, el modelo ecolégico propone considerar
simultaneamente los distintos contextos y entornos en los que las personas se desenvuelven
para poder generar una correcta comprension de cémo se dan los fendmenos del desarrollo
humano (Corsi, 1994 y Garcia, 2001). Bajo esta mirada contextual el desarrollo humano debe
considerarse como una progresiva acomodacion entre un ser humano activo, sus entornos
inmediatos, entornos lejanos y las influencias directas e indirectas que se generan en la vida
de cada persona (Bronfenbrenner, 1979). Entonces, no solo es relevante la consideracion de
las relaciones individuo-entorno, sino también las relaciones que se establecen entre los
entornos mas pequefios o micro con los entornos de mayor alcance o macro (Bronfenbrenner,

1979).
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La perspectiva tradicional de Bronfenbrenner (1979) concibe al ambiente ecoldgico
como un conjunto de estructuras seriadas en diferentes niveles, los cuales son, el
microsistema, mesosistema, exosistema y macrosistema. Cada una de estas dimensiones
cuenta con caracteristicas y parametros particulares, pero que en la interaccion generan una

constante influencia.

Figura 2

Modelo ecolégico de Bronfenbrenner

El microsistema, se refiere al entorno mas préximo del individuo, incluye al patrén de
actividades, los comportamientos, roles sociales relaciones interpersonales y dindmicas
caracteristicas de los contextos cotidianos en los que éste pasa sus dias; y que influyen
indirectamente sobre el sujeto que actia dentro del mismo (Bronfenbrenner, 1979 y Pérez,
2004). El mesosistema comprende las interacciones entre los diferentes entornos en los que
la persona participa activamente, es por tanto un sistema de microsistemas, que se amplia
cuando la persona entra en uno nuevo (Bronfenbrenner, 1979 y Torrico, Santin, Andrés,
Menéndez, Lépez, 2002). El exosistema se refiere a uno o mas entornos que no incluyen a

la persona en desarrollo como participante activo, pero en los que se producen hechos que
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afectan directamente a las personas (Bronfenbrenner, 1979 y Torrico, Santin, Andrés,
Menéndez, Lopez, 2002). Finalmente esta el macrosistema, el cual se sitla en un plano mas
distante y refiere a los marcos culturales, politicos, ideol6gicos y el momento histérico-social
gque afecta transversalmente a los sistemas de menor orden (Microsistema, mesositema vy
exosistema); es decir, lo que ocurre en el macrosistema trasciende a la persona
(Bronfenbrenner, 1979; Torrico, Santin, Andrés, Menéndez, Lépez, 2002 y Salinas, 2014).

(Figura 2).

Corsi (1994), al igual que Bronfenbrenner, considera que la familia, sociedad y cultura
forman un ensamble articulado; en este sentido, en la creacion de su modelo también
contemplala presencia de 3 de las 4 dimensiones que el primer autor nos presento, las cuales
son el microsistema, exosistema y macrosistema. Corsi (1994) Presenta cada uno de estos
ejes con ligeras modificaciones en su contenido, pero manteniendo la esencia e importancia
de la interaccién que se da entre ellos. En busca de poder explicar a nivel psicoldgico y social

los fendmenos afiade un cuarto contexto: “individual” (Corsi, 1994). (Figura 3).

El contexto afadido es el individual, el cual contiene cuatro dimensiones, que buscan
explicar las particularidades que cada persona posee, para ello considera la dimension
cognitiva, la cual implicalas “formas de percibir y conceptualizar el mundo; la conductual, que
incluye los comportamientos conlos que la persona se relaciona con el mundo; psicodinamica
abarcando el area emocional y finalmente esta la dimension interracional con las pautas de
relaciébn y comunicacion interpersonal (Corsi, 1994). El microsistema es el contexto mas
reducido, el cual contiene la red vincular mas préxima y cercana de la persona, en este caso
la familia es la estructura basicamas importante que el autor considera, pero también pueden

hacerse presentes relaciones de amistad, pareja, entre otros (Corsi, 1994).

El exosistema es el contexto compuesto por la comunidad mas préxima, incluye las
instituciones mediadoras entre el nivel de la cultura y el nivel individual, los cuales pueden

ser: la escuela, la iglesia, los medios de comunicacion, los ambitos laborales, las instituciones
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recreativas, los organismos judiciales y de seguridad (Corsi, 1994). El macrosistema
considera las formas generalizadas de organizacion social, los sistemas de creencias y los

estilos de vida que prevalecen en una cultura o subcultura en particular (Corsi, 1994).

Dentro de este modelo, se debe mencionar al individuo como un ser poseyente de un
rol activo, conjugado con las propias caracteristicas personales y subjetivas que posee
(Salinas, 2014 y Corsi, 1994). Bajo esta mirada, las personas se encuentran en una dinamica
de mutua influencia directa e indirecta, con los sistemas en los que esta inmersa (Salinas,

2014 y Corsi, 1994).

Figura 3

Modelo ecolégico de Corsi

El modelo ecolégico permite una mirada integral y asentada en la realidad, se
considera pertinente su uso para el analisis de la construccion de la sexualidad de mujeres
con sindrome de Down ya que, al igual que el modelo social, da gran importancia al nivel de

corresponsabilidad del contexto en el desarrollo humano (Forero, Orjuela, Perea y Cruz,
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2015). El modelo de Corsi (1994) afiade un factor determinante y valioso en el estudio de la
situacion de las personas con discapacidad, ya que la consideracion del individuo y de las
caracteristicas que este posea, nos permiten mayor criterio de realidad en el entendimiento

del desarrollo humano de estas personas.

En esta linea, el desarrollo de las personas con discapacidad debe ser entendido
como un fendmeno complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del
organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive, por lo que resulta
relevante el estudio de cualquier contexto de desempefio humano, el conocimiento del
ecosistema y sus diferentes niveles, junto con la consideracién de las caracteristicas

individuales (Hurtado, Aguilar, Mora, Sandoval, Pefay Ledn, 2012).

3.2 Construccioén de La Sexualidad de Un Grupo de Mujeres con Sindrome de Down

Residentes en Lima Metropolitana Desde El Modelo Ecoldgico de Corsi

La informacion recogida se organiza bajo los 4 niveles planteados por el modelo
ecoldgico de Corsi(1994). Para un mejor entendimiento y descripcion de los niveles individuo,

microsistema, exosistemay macrosistema, se presenta la figura 4.

3.2.1 Individuoy Sexualidad

La construccion de la identidad de las personas es un fendmeno abierto a la
interaccion y al cambio; por lo que posee diversas facetas segln el contexto en el que cada
uno se encuentre, es decir podemos poseer una identidad colectiva, asi como una cultural,
social, sexual, entre muchas (Escalona, 2011). Los individuos estan inmersos en una realidad
social, por lo que su desarrollo personal no puede disociarse del intercambio con ella, en este
sentido la identidad implica un conjunto de representaciones de si mismos, caracteristicas,
creencias, actitudes valores, tradiciones, roles y modos de comportamiento que cada quien

ejerce (Escalona 2011 y Villoro, 1998).
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La diversidad identitaria puede quedar envuelta en parametros sociales
homogeneizadores, estas determinaciones jerarquicas socialmente definidas promueven
formas de ser, actuar y verse, que dejan de lado el reconocimiento de identidades como las
de las personas con discapacidad (Ferreira, 2008). Las identidades divergentes de estas
construcciones sociales se construyen a partir de la diferencia, de la ausencia de los rasgos,

formas y actitudes comunes a los otros (Ferreira, 2008).

La conformacién de la identidad es un proceso diverso y subjetivo, dentro del cual
resulta importante reconocer las caracteristicas que podrian intersectarla. Dentro del contexto
de la presente investigacion se identifica como caracteristicas de la muestra las siguientes;
Mujeres, mayores de edad, con un tipo de discapacidad intelectual: sindrome de Down. La
interseccién o lectura individual de estas caracteristicas es central, pues las mujeres con
sindrome de Down constituyen un grupo particularmente vulnerable y discriminado en nuestra
sociedad, por lo que el ejercicio de su identidad, se ve influencia por la connotacion negativa

que recibe (Dela Cruz, 2004 y Villaré y Galindo, 2012).

Es importante tener en cuenta las caracteristicas antes mencionadas; pero no deben
ser vistas como Unicas dimensiones de la identidad, en muchas ocasiones esta se reduce al
diagnéstico médico de la deficiencia, llevando a que podamos encontrarnos con tantas
identidades como tipos de discapacidad, o como se encontré desde el lenguaje médico,
tantas identidades como tipos de enfermedades, deficiencias y subdeficiencias que se

puedan diagnosticar (Diaz, 2010).

Al centrarnos en la lectura individual de un ambito de la identidad, encontramos que
la identidad sexual que las participantes ejercen implica la vision de si mismas como seres
independientes, sexuales y con agencia en la toma de decisiones en ambitos como el de
pareja, matrimonio, maternidad, amistades, sexo, exploracion sexual, privacidad, acceso a
informacion, entre otros. Asimismo, la identidad sexual que performan posee rasgos polares,

por un lado, valoran cualidades como el ser seres hermosos, divinos, Unicos, diosas bonitas,
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sexuales, sexys y sensuales, mientras que en el otro polo esta la conformacién de una
identidad mas conservadora en la que vinculan la sexualidad y el sexo con el matrimonio, la

maternidad posterior, la moral, el honor, la pureza, e incluso la religion.

3.2.2 Microsistemay sexualidad

Dentro del microsistema las redes identificadas fueron la familia, colegio, pareja y
amigos. Estas redes son las mas préximas y de principal influencia en la vida de las
participantes, ya que son con quienes tienen una interaccién permanente en cuanto al

ejercicio, informacién y toma de decisiones sobre su sexualidad (Corsi, 1994).

En el caso de la familia, el personaje central es el de madre, quien se posiciona a si
misma como una figura de control y es vista por las participantes como fuente de confianza,
informacion y también como quien marca el modelo de referencia sobre el ejercicio de la
sexualidad, es decir sobre lo que estay no permitido. Las madres se comportan vigilantes del
actuar y toma de decisiones de sus hijas, la supervision esta en los espacios sociales, lugares
y personas a las que frecuentan sus hijas; espacios, tiempos y acciones que sus hijas
comparten con sus parejas; e incluso sobre los contextos individuales, como lo seria la
privacidad en las conversaciones, uso de celular, entre otros. Esta postura estd enfocada en
el tiempo presente, es decir en las acciones que puedan darse hoy en dia (comolo seria tener
sexo y acceder a informacion sobre sexualidad) y en el tiempo futuro, sobre la posibilidad de
permitir la maternidad y el matrimonio. De igual manera, plantean limites y cuestionan la
cantidad de informacién y acceso a espacios sobre salud sexual que se le debe brindar a sus

hijas, en busca de no alimentar una curiosidad que consideran innecesaria.

El colegio también es un escenario socializador en el que se manifiestan diferentes
expresiones culturales de la sociedad, los cuales reproducen modelos de conducta,
estereotipos de género, valores y actitudes para vivir en armonia social (Morales, 2020). La
informacion que se brinda en las escuelas sobre salud sexual es esencial para preparar a los

adolescentes a llevar una vida sexual y reproductiva saludable, ejercer sus derechos y
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prevenir resultados negativos en su salud (Motta, Keogh, Prada, Nunez-curto, Konda,
Stillmany Caceres, 2017). La ausenciade informacion también es un mensaje de invisibilidad,

gue puede implicar la blisqueda y adquisicién de informacion equivoca (Motta et al., 2017).

En el caso especifico de la investigacion, se recoge que todas las participantes
accedieron a espacios educativos, en algunos casos lo hicieron mediante inclusién educativa
y en otros por medio de centros de educacion basica especial. En las entrevistas solo dos
participantes hicieron referencia al dialogado sobre estos temas, y unalo obtuvo debido a que
lo busc6é de manera independiente. La informacion que en suma se les dio a estas mujeres
fue en cursos como el de persona, familia y relaciones humanas, se les hablé sobre la
menstruaciéon, partes del cuerpo, prevencion de la violaciébn sexual, y asi mismo sobre
regulaciéon sexual, es decir que “No era el momento indicado para hacerlo”. La informacion
gue se brinda esta centrada en el Ambito biolégico y la inhibicién de la sexualidad, pues es

un acto que debe postergarse.

Las parejas son otro medio de importante interaccion para estas mujeres, casi la
totalidad de la muestra ha tenido o tiene pareja en este momento. Las parejas estan y han
estado compuestas por personas con sindrome de Down o con alguna discapacidad
intelectual. Esta interaccién responde a la restriccién sobre los vinculos, segregacion y a la
consideracion de “enfermo/a” o con segundas intenciones de aprovechamiento, de parte de
las personas que estén con una mujer con discapacidad (Constantino, Ramos, Bregaglio y

Verano, 2019).

El habitus de las personas con discapacidad se configura, practica y simbélicamente,
como el de un colectivo segregado del conjunto de la comunidad, homogeneizado por su
insuficiencia, por lo que las asociaciones y vinculaciones sociales también se construyen de
acuerdo con las clasificaciones médicas (Diaz, 2010 & Luna y Jacome, 2019). Desde esta
l6gica hay una mayor aceptacion a la conformacion de parejas con una discapacidad similar,

pero combinado con temor a la reproduccién de la misma (Luna y Jacome, 2019).
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La afectividad de las personas con discapacidad no es distinta la del resto de seres
humanos, resulta central las condiciones en las que viven (entornos sociales limitados,
sobreproteccion, falta de informacién, oportunidades o ambientes restrictivos), pues seran las

gue les impida gozar de una vida amorosa y sexual digna (Garvia, 2014).

En la vinculacion existen planes y dialogos sobre el compromiso, matrimonio, la
posibilidad de ser padres e independencia. Estos planes suelen estar enfocados en el futuro.
De una investigacion realizada en Espafia se recoge las personas con sindrome de Down
Dan importancia a los rituales de visibilizacion de su relacién, como lo es: El matrimonio, el
banquete, la fiesta, los anillos, estos son para ellos simbolos de reconocimiento que anhelan
y raramente consiguen dado el poco reconocimiento social y legal de sus relaciones (Garvia,

2014).

En la dinamica actual de pareja, existe mucha curiosidad por la exploracion y
experimentacion de la sexualidad, se hacen presentes deseos y practicas vinculadas con la
generacion de sensaciones placenteras, mas alla del coito, reflejando la riqueza de préacticas

entorno a la satisfaccion sexual.

Las amistades suponen un importante recurso para las personas, la vinculacién tiene
efectos positivos en términos de interaccion social y emocional (Diaz, 2010). Los grupos de
amistad de las mujeres entrevistadas estan principalmente conformados por personas con
sindrome de Down y en menor medida por personas sin discapacidad, esto podria estar
vinculado con la segregacion en la participacion social, politica y comunitaria, en la integracion
educativa, limitaciones en el acceso a bienes y servicios; que el tipo de sociedad en el que

estan inmersas aun implica (Abad, 2016).

Se recoge que las amistades se construyen como un espacio social de confianza,
seguridad y didlogo constante. También son una importante fuente de informacién sobre la

sexualidad, problemasy consejos de pareja, en el intercambio vincular se absuelven dudas;
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se contrasta, comparte y difunde informacion, se relatan experiencias y en muchos casos,

ciertos miembros del grupo se posicionan como modelos de referencia.

3.2.3 Exosistema y Sexualidad

Desde la perspectiva del modelo ecologico se identifican los modelos que surgen
desde los medios de comunicaciéon. Los medios de comunicacién y la publicidad han tenido
una funcién socializadora en la existencia humana, estableciendo tendencia, modelos y
valores en la sociedad (Caldevilla, 2013 y Nufiez, Olarte y Reinares, 2008). Los Medios
deben ser entendidos como espacios se socializacion, construccién de identidades e
intercambio social de estereotipos (Manicini, 2014; Bernardez, 2015). La informacion que se
comparte en ellos responde a las subjetividades de los creadores, implicancias sociales,
economicas, politicas y recursos que posean (Constantino, Ramos, Bregaglio y Verano,
2019). Se difunden diversos modelos a seguir para hombres y mujeres, teniendo los de los

hombres un valor superior (Vega, Barredo y Merchan, 2019).

En el caso de las mujeres se han identificado categorias como la mujer segura, la
mujer pasiva, la mujer seductora, la mujer infantilizada, la mujer narcisista, la mujer con
cuerpo atlético, entre muchas otras (Vega, Barredo y Merchan, 2019). Un rasgo que intersecta
todos estos modelos es que la belleza es el atributo mas valorado, en cualquier categoria
existen determinados estandares sociales y de conducta, pero todos ellos van bajo el

paraguas y mandado de la belleza hegemonica (Vega, Barredo y Merchan, 2019).

Encontramos que los principales modelos que identifican las mujeres con sindrome
de Down como roles a seguir son los que se asocian a una mujer segura, con un andar
seductor, erético, enfocado en el arreglo personal y uso de ropa sensual. Junto con este
modelo esta el de la mujer pasiva e infantilizada, en el que se oculta la madurez, se enfatiza
la dulzura, fragilidad y sensualidad décil (Vega, Barredoy Merchan ,2019 y Fernandez, Bafios

y Garcia, 2014). Los modelos identificados por las entrevistas en los medios de comunicacion,
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principalmente musica y novelas, combinan las 3 categorias antes mencionadas y son el de

Britney Spears, Mia Colucci, Antonella de la telenovela “Patito feo” y Christina Aguilera.

No se hizo referencia a modelos de mujeres con discapacidad, lo cual podria estar
relacionado con su escasa representacion, asi como a la connotacién negativa que se
construye alrededor de ellas, como se recoge en la investigacion Voces en Off: La
representacion mediatica de las mujeres con discapacidad en medios periodisticos impresos
de Limay Huancayo (Constantino, Ramos, Bregaglioy Verano, 2019), este grupo de mujeres
son representadas desde la vulnerabilidad, dependencia, necesidad de apoyo, tragedia, entre

otros.

Entonces, los modelos que las mujeres con sindrome de Down recogen y plantean
como referente, son modelos con estandares principalmente heteronormativos, con cuerpos
distantes de la discapacidad, se enfocan en canones de belleza irreales y extremos, formas
de vincularse centradas una Unica funcionalidad, lo cual genera practicas de exclusién y
opresion para quienes no las puedan cumplir, estos modelos se vuelven inalcanzables para
ellas generando frustracién, asi como cuestionamiento constante (Ferreira, 2008). La
identidad de las mujeres con sindrome de Down, bajo este mandato social se construye en
negativo, es una no-identidad que se asume, pues en la comparacion con los modelos y
referentes que se le imponen, se hace presente la insuficiencia, la carencia y lo inalcanzable
(Ferreira, 2008).

Otro eje del Exosistema son las leyes y politicas, las cuales especificamente,
establecen deberes hacia las instituciones para lograr la eliminacion de barreras y mejoras
en cuanto a las oportunidades de acceso y participacion que se ofrece a las mujeres con
sindrome de Down en el contexto de acceso a sus derechos sexuales y reproductivos

(Salinas, 2014).

En el &mbito nacional, existe la Ley General de la Persona con Discapacidad - Ley N°
29973, en el articulo 26, sobre el derecho a la salud, se menciona que la persona con

discapacidad tiene derecho a gozar del més alto nivel posible de salud, sin discriminacion. El
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Estado les garantiza el acceso a prestaciones de salud integrales de calidad e implementados
con infraestructura, equipamiento y recursos humanos capacitados, incluidas la rehabilitacion

y la salud sexual y reproductiva (Ley 29973, 2012).

Asimismo, en linea con el articulo 12 de la Convencion se promulgé el Decreto Legislativo
gue Reconocey Regula la Capacidad Juridica de las Personas con Discapacidad en Igualdad
de Condiciones (El peruano 2018:4). Esta modificacion resulta revolucionaria pues reconoce
la autonomia en todos los aspectos de la vida y la necesidad de contar con apoyos para la
toma de decisiones, asi como salvaguardias para impedir abusos (Bregaglio y Constantino,
2020). Todas estas modificaciones en sumaabren las puertas a la posibilidad de un adecuado
ejercicio de la salud sexual y reproductiva. La norma interna se ha adaptado a la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, esto se evidencia en la evolucion del
articulo 172 del cédigo penal al introducir el elemento “libre consentimiento” con relacion al
acceso carnal. Al traspalarlo con los elementos de la salud sexual y reproductiva, hace
referencia a la posibilidad de tener experiencias sexuales consentidas, placenteras, seguras

y libres de coacciony violencia (Naciones Unidas, 2016).

Desde la normativa nacional existen esfuerzos por dar lugar a la dimension de la
sexualidad, por respetarla, protegerla y promoverla; sin embargo, esta no es suficiente pues
en la practica se ha recogido que las mujeres con sindrome de Down se enfrentan a las
siguientes barreras: Fuentes de informacion sin adaptaciones y de dificil acceso, limitado
accesoa espacios de salud sexual y reproductiva, y por ultimo control parental. Es importante
mencionar que estos pueden no ser las Unicas barreras que se presenten; sin embargo, son

las que se recogen del discurso de las participantes.

3.2.4 Macrosistema y Sexualidad

En el macrosistema, en el que estan inmersas las mujeres con sindrome de Down
entrevistadas, identificamos el contexto de una sociedad patriarcal, con predominio de la

religion catdlica, capacitista y centrada en el modelo médico.
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En una sociedad patriarcal rige un sistema de valores particulares en los que el
predominio es del hombre “masculino” y la mujer es vista como un ser de segunda clase que
debe ser controlado (Méndez, 1988 citado en Monge, 2003). Para perpetuarse las ideologias
patriarcales establecen diferencias entre hombres y mujeres, asociando caracteristicas y
rasgos a cada uno de ellos, llevando a que se creen ideas de lo que es “propio de las mujeres”
y “propio de los hombres”, asi como la manera en la que ellos deben relacionarse entre si
(Facioy Fries, 2005; Pefia, 2014). Se destaca en el discurso de las participantes la presencia
de modelos a seguir, poseyentes de una feminidad que combina la sexualidad con
caracteristicas vinculadas a un modelo mariano de mujer, el cual contiene rasgos
tradicionales en el ejercicio de la vida cotidiana, vida social, maternidad y la sexualidad

(Fogelman, 2006).

Como se menciond el marco de referencia es el de una sociedad patriarcal; sin
embargo, las exigencias que bajo este se plantean siguen un ideal hegemonico sobre
feminidad y sexualidad, muchas veces inalcanzable e irreal para este grupo de mujeres
(Moya, 2009 y Valega, 2016). En esta linea, su existencia en la sociedad y con respecto al
ejercicio se su sexualidad se ve atravesada por una serie de estereotipos, prejuicios y
creencias, los cuales en el caso particular de esta investigacion son: infantilizacion,
asexualidad, consideracién como criaturas inocentes, incapaces y buenas; y negatividad

sobre su reproduccion.

Una de las caracteristicas principales de la sociedad peruana es que la gran mayoria
de la poblacion profesa la religion catdlica, en el dltimo censo realizado, alrededor del 76%
de personas de 12 y mas afos de edad se autoidentifico con ella (INEIl, 2018). En la
informacion recogida en la ficha de datos sociodemograficos la mayoria de participantes y
madres, indicaron profesar lareligion catdlica. En los didlogos se encontré referencias al sexo

después matrimonioy frases como “eso se ve mal a los ojos de dios”.
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Entonces, la religion se posiciona como un eficaz regulador de la conducta de las
personas, estableciendo valores morales y modelos a seguir para hombres y mujeres, en el
caso de las mujeres el principal rol a seguir es el de la Virgen Maria. La virgen no solamente
es el ejemplo de mujer por ser la elegida de dios y por ser la madre de su hijo, sino que
también lo es por ser la mujer dispuesta a todo sacrificio, como el de la anulacién de su vida
sexual en servicio de la maternidad (Rodriguez, 2005). Esta imagen se ve acompafada de
practicas tradicionales de humildad, sujecién y servicio a los demés (Fogelman, 2006).
Representa el amor, la paz y el confort para sus hijos, asi como un rol central en relacién a
las necesidades vitales: se la asocia con la comida, el hogar, la seguridad y la preocupacién

por la familia (Rodriguez, 2005).

Sobre el modelo de discapacidad que predomina, se identifica que las definiciones
gue las familias construyen sobre la discapacidad estan enfocadas en la limitaciéon que sus
hijas poseen. La discapacidad marca la diferencia, es ese rasgo que hace que no se las
considere como a personas normales. En el didlogo encontramos palabras como:
“Limitacion”, “Discapacitado”, “No son normales”. Asi mismo, junto con la limitacion, esta el
reconocimiento de la importancia de la ayuda, o en otras palabras apoyos, para poder superar

barreras.

A pesar del reconocimiento del modelo social, firma de la convencion y
establecimiento de la Ley de la persona con discapacidad, en la practica se evidencia una
sociedad en la que prima el modelo médico rehabilitador, el cual se centra en los
impedimentos de las personas y considera a la discapacidad como la desviacion de la

normalidad de la estructura o funcion de la salud corporal o mental (Padilla, 2010).
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Figura4Construcciénde la sexualidad de un grupo de mujeres con sindrome de Down

residentes en Lima Metropolitana desde el modelo ecol6gico de Corsi
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Conclusiones

1.El ejercicio de la sexualidad de las mujeres con sindrome de Down se ve
acompafiado por prejuicios y estereotipos, en este sentido se identificd las siguientes
creencias: El sexo es para los adultos; las mujeres con sindrome de Down son asexuales, las
mujeres con sindrome de Down son criaturas inocentes y buenas; y finalmente, las mujeres

con sindrome de Down no deben ser madres.

2.Se presentan una serie de barreras que limitan el ejercicio de la sexualidad, las
cuales estan vinculadas con la existencia de fuentes de informacién sin adaptaciones, limitado
acceso a espacios sobre salud sexual y reproductiva, y finalmente excesivo control parental

sobre el ejercicio de la sexualidad y la toma de decisiones en torno a esta.

3.Pese a la presencia de barreras, existe un amplio interés de parte de las
participantes por ejercer una sexualidad integral en la cual consideran tener relaciones

sexuales, placer, exploracion corporal, matrimonio y maternidad.

4. Los principales modelos que las mujeres con sindrome de Down siguen, poseen un
doble actuar frente ala sexualidad, por un lado, implican un andar seductor, erético, enfocado
en el arreglo personal y uso de ropa sensual y por el otro, la pasividad e inocencia

infantilizada. Ejemplos de estos modelos son Mia Colucciy Britney Spears.

5.Las familias juegan un rol importante en la construccibn de la sexualidad,
principalmente las madres, quienes se comportan como vigilantes del actuar y toma de
decisiones de sus hijas, y son, ademas, quienes buscan brindar modelos de accién sobre lo

permitido y lo censurado.
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Apéndice 1

Ficha de datos sociodemograficos

Nombre:

Edad:

Orientacion sexual:

Religion

Nivel educativo/estudios:

Ocupacién:

Distrito de residencia:

Con quiénes vives:

Has tenido pareja: Si / No Actualmente tienes pareja: Si/ No
Si respondié que si preguntar cuanto tiempo

éCuentas con Celular (Si / No), computadora (Si /No), Tablet (Si / No), o algiin otro medio de

comunicacion propio (Si / No)? ¢Cudles?:
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Apéndice 2
Consentimiento Informado - Familiar

Estimado/a participante,

Se dirige a ti Karol Murga Cotrina, estudiante de la maestria en derechos humanos de la

Pontificia Universidad Catélica del Pert. Nos dirigimos a usted para solicitar su participacion

en una entrevista con motivo de mi tesis de maestria, la cual esta siendo supervisada y

asesorada por el Mg. Renato Constantino Caycho. La investigacién es sobre estereotipos,

prejuicios y barreras sobre el ejercicio de la sexualidad de mujeres con sindrome de Down.

El objetivo principal es recoger cuéles son los estereotipos, prejuicios y las barreras que

enfrentan las mujeres con discapacidad intelectual frente al ejercicio de su sexualidad, la cual

es una dimensién de sus vidas pocas veces estudiada y visibilizada.

La realizacion de esta entrevista implica:

Participacién voluntaria, por lo que usted puede decidir si desea participar o no.
También podria retirarse una vez empezada la entrevista y decidir no responder las
preguntas que no desee.

Llenar una ficha de datos sociodemogréficos la cual contiene datos personales como:
edad, ocupacion, religion, entre otros.

Dar una entrevista de 30 minutos aproximadamente, la cual, con su autorizacion, sera
grabada para tener una mejor recoleccién de la informacion. Durante el proceso de
recoleccion de la informacién, las grabaciones y transcripciones seran protegidas con
contrasefias y ambas deberan ser eliminadas luego de un plazo minimo de 5 afios a

partir de la publicacion de los resultados.

La informacién que se recoja sera confidencial, esto significa que el nombre e
informacidén personal no seran reveladas. Asi mismo, se cuidara de que no exista
ningun tipo de asociacién que pueda realizarse sobre la informacion brindada por las
participantes, debido a que es un tépico que puede generar controversia, se tendra
extremo cuidado con la informacion compartida.

La informacién solo serarevisada por miasesor de tesis (Renato Constantino Caycho)
y por mipersona.

La informacion serd utilizada Gnicamente para fines de investigacién académica.

Una vez que acabe la investigacion se dara una devolucion de los resultados. Se
enviara un resumen de las conclusiones generales en un documento en formato PDF,

este se enviara a su correo o por el medio que usted indique.
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Si tiene alguna pregunta en cualquiera de las partes del proceso estds podran s er
conversadas a lo largo de la entrevista. Si tienes alguna pregunta después de la entrevista

por favor contactate conmigo al siguiente correo: kmurga@pucp.pe o al teléfono 954783414

Si tiene alguna consulta sobre temas de ética de la investigacion pueden comunicarse con el
Comit¢é de Etica de la Investigacion (CEI) al correo  electrénico:

etica.investigacion@pucp.edu.pe.

Debido a la emergencia sanitaria por la pandemia de covid — 19, no se buscara la firma
de este documento, en su lugar se grabara la aceptacion de la participacion en la

investigacion.


mailto:kmurga@pucp.pe
mailto:etica.investigacion@pucp.edu.pe
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Apéndice 3

Consentimiento Informado

Estimada participante,

Se dirige a ti Karol Murga Cotrina, estudiante de la maestria en derechos humanos
de la Pontificia Universidad Catélica del Perl. Nos dirigimos a usted para solicitar su
participacion en una entrevista con motivo de mi tesis de maestria, la cual esta siendo
supervisada y asesorada por el Mg. Renato Constantino Caycho. La investigacion es
sobre estereotipos, prejuicios y barreras sobre el ejercicio de la sexualidad de mujeres
con sindrome de Down. El objetivo principal es recoger cuéles son los estereotipos,
prejuicios y las barreras que enfrentan las mujeres con discapacidad intelectual frente
al ejercicio de su sexualidad, la cual es una dimension de sus vidas pocas veces

estudiada y visibilizada.
Larealizacion de esta entrevista implica:

e Participacion voluntaria, por lo que usted puede decidir si desea participar o
no.

e También podria retirarse una vez empezada la entrevista y decidir no
responder las preguntas que no desee.

e Llenar una ficha de datos sociodemograficos la cual contiene datos personales

como: edad, ocupacion, religion, entre otros.

e Dar una entrevista de 40 minutos aproximadamente, la cual, con su
autorizacion, sera grabada para tener una mejor recoleccion de la informacion.
Durante el proceso de recoleccion de la informacion, las grabaciones y
transcripciones realizadas seran protegidas con contrasefias y ambas deberan
ser eliminadas luego de un plazo minimo de 5 afios a partir de la publicacion

de los resultados.

e Lainformacion que se recoja sera confidencial, esto significa que el nombre e
informacion personal no seran reveladas. Asi mismo, se cuidard de que no

exista ningun tipo de asociacidon que pueda realizarse sobre la informacion
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brindada por las participantes, debido a que es un tépico que puede generar
controversia, se tendra extremo cuidado con la informacién compartida.

e Lainformacion solo sera revisada por mi asesor de tesis (Renato Constantino
Caycho) y por mi persona.

e La informacién sera utilizada unicamente para fines de investigacion
académica.

e Una vez que acabe la investigacion se dara una devolucion de las conclusiones
generales, el documento estara en formato de facil lectura y PDF protegido,

este se enviard a su correo o por el medio que usted indique.

Si tiene alguna pregunta en cualquiera de las partes del proceso estas podran ser
conversadas a lo largo de la entrevista. Si tienes alguna pregunta después de la
entrevista por favor contactate conmigo al siguiente correo: kmurga@pucp.pe o al
teléfono 954783414

Si tiene alguna consulta sobre temas de ética de la investigacién pueden comunicarse
con el Comité de FEtica de la Investigacion (CEl) al correo electronico:

etica.investigacion@pucp.edu.pe.

Debido a la emergencia sanitaria por la pandemia de covid — 19, no se buscara
la firma de este documento, en su lugar se grabara la aceptacion de la

participacion en la investigacion.


mailto:kmurga@pucp.pe
mailto:etica.investigacion@pucp.edu.pe

10.

11.

12.
13.

14.
15.

16.

17.
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Apéndice 4

Guia de entrevista

¢, Qué es sexualidad?
¢, Con quién conversas sobre sexualidad? ¢ Sobre qué han conversado?
¢,Qué piensa tu familia de que tengas pareja/de la idea de tener pareja? ¢Como te
sentiste/sientes con las respuestas que te han dado?
¢, Qué piensas de estas imagenes? (Imagen de una familia, imagen de una pareja
casandose, etc.)
¢, Qué es lo que mas te gustade ti? ¢ Qué es lo que mas te gusta de tu cuerpo?
¢, Qué es lo que buscas/te gusta en una pareja/persona? ¢Qué te atrae de una
persona? Si ha tenido pareja, ¢ Como lo conociste? ¢ qué actividades hacian juntos?
¢, Conversaban sobre sexo? Si no ha tenido pareja preguntar por qué
¢, Has tenido relaciones sexuales? ¢ Quisieras hablar sobre ello?

a. ¢Como lo decidieron? ¢ Alguien te habia comentado sobre esto antes? ¢ Has

conversado sobre esto con algun familiar o amigo?

¢, Has experimentado con tus genitales? ¢, Qué conoces sobre la masturbacion?
¢ Qué piensas sobre la masturbacion? ¢ Alguien te habl6 del tema?
¢ Conoces la pornografia? ¢Alguna vez has visto pornografia? ¢ Te gusto? Si llamoé
tu atencion cuéntame porqué
¢, Qué informaciébn has recibido sobre sexualidad? ¢Quién te ha dado esta
informacién? ¢A quién puedes acudir si tienes preguntas sobre
sexo/anticonceptivos/etc.? ¢ has buscado informacion in internet? ¢ La informacion fue
atil? ¢, Ha sido sencillo pedir informacién sobre sexualidad? ¢ Por qué?
¢,Conoces el funcionamiento de tu vulva? ¢Vagina? ¢Clitoris? ¢Como aprendiste
sobre ello?
Si no lo sabe, preguntar por qué cree que no lo sabe
¢, Conoces sobre métodos de anticonceptivos? ¢, Cuéles? ¢ Conoces las enfermedades
de transmision sexual? ¢ Sabes como prevenirlas?
Sino lo sabe, preguntar por qué no conoce sobre métodos anticonceptivos
¢Vas al ginecdlogo o has podido acceder a atencién en salud sexual reproductiva?
¢,Con quién vas al ginec6logo? ¢Cémo se port6é el médico/profesional de salud?
¢Has recibido alguna charla sobre sexualidad? ¢En donde? ¢Qué contenidos
recuerdas?
Conoces alguno de estos elementos (Presentar imagenes de anticonceptivos,

imagenes de material médico para examenes ginecoldgicos).
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Apéndice 5
Disparadores
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