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Resumen

El proyecto investigativo del Programa SINDIS del semillero de investigacion en
Discapacidad del Politécnico Jaime Isaza Cadavid de la ciudad de Medellin busca identificar
la percepcion que tienen los padres y/o cuidadores frente a las practicas y actitudes
relacionadas con la sexualidad de personas diagnosticadas con Sindrome de Down. Como
metodologia, se parte de un enfoque hermenéutico para comprender una propuesta
cultural como es la sexualidad. La investigacion se desarroll6 desde un disefio
Investigativo-Narrativo y con técnicas interactivas como las entrevistas y grupos focales. Se
consideraron diez madres con hijos entre dieciocho y treinta afios. Los resultados arrojados
por el estudio dan cuenta de que las practicas sociales fomentan la regulacién de las
manifestaciones afectivo-sexuales de las personas diagnosticadas con Sindrome de Down y
se destacan las actitudes de sobreproteccidon que limitan la autodeterminacién y restringen
la participacién activa en dmbitos sociales. Se concluye que es importante que docentes,
cuidadores y grupos familiares creen estrategias para sostener una comunicacién asertiva e
informada que promueva mejores relaciones interpersonales y procesos de inclusion
social. Se considera importante favorecer una educacion afectivo-sexual que implemente
componentes cognitivos, emocionales y fisicos, de acuerdo con los contextos sociales y
culturales, y libre de prejuicios y discriminaciones.

Palabras clave: practicas sexuales; sindrome down; sexualidad; actitudes frente a la
sexualidad

Résumé

Le projet de recherche du Programme SINDIS de la pépiniére de recherche sur le Handicap
du polytechnique Jaime Isaza Cadavid de la ville de Medellin vise a identifier la perception
des parents et/ou des soignants des pratiques et attitudes liées a la sexualité des personnes
diagnostiquées avec le Syndrome de Down. En tant que méthodologie, on part d’une
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approche herméneutique pour comprendre une proposition culturelle telle que la sexualité,
qui s’est développée a partir d’'une conception Recherche-Narrative et avec des techniques
interactives comme les interviews et les groupes cibles. Ont été considerées dix meres avec
enfants entre dix-huit et trente ans. Les résultats de 'étude montrent que les pratiques
sociales favorisent la régulation des manifestations affective-sexuelles des personnes
diagnostiquées avec le Syndrome de Down et souligne les attitudes de surprotection qui
limitent l'autodétermination et la participation active dans les domaines sociaux. On
conclut qu'’il est important que les enseignants, les soignants et les groupes familiaux
élaborent des stratégies pour maintenir une communication siire et éclairée qui favorise de
meilleures relations interpersonnelles et des processus d’'inclusion sociale. Nous
soulignons I'importance de favoriser une éducation affective et sexuelle qui mette en ceuvre
des composantes cognitives, émotionnelles et physiques, en fonction des contextes sociaux
et culturels, et exempte de préjugés et de discriminations.

Mots clés: Pratiques sexuelles, Syndrome de Down, Sexualité, Attitudes face a la sexualité.

Resume

The investigative project of the SINDIS Program of the Disability Research Seedbed at the
Politecnico Jaime Isaza Cadavid in the city of Medellin seeks to identify the perception that
parents and/or caregivers have regarding practices and attitudes related to the sexuality of
individuals diagnosed with Down Syndrome. The methodology used a hermeneutic
approach to understand sexuality as a cultural proposal. The research was developed
through Investigative-Narrative design and interactive techniques such as interviews and
focus groups. Ten mothers with children between eighteen and thirty years old were
considered. The results of the study show that social practices promote the regulation of
the affective-sexual manifestations of individuals diagnosed with Down Syndrome, and the
attitudes of overprotection that limit self-determination and restrict active participation in
social spheres are highlighted. We conclude that it is important for teachers, caregivers, and
family groups to create strategies to sustain assertive and informed communication that
promotes better interpersonal relationships and social inclusion processes. It is considered
important to promote affective-sexual education that implements cognitive, emotional, and
physical components, according to social and cultural contexts, and free from prejudices
and discriminations.
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Introduccion

Segun Pérez (2020, p. 12), el Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades dice que
se han desarrollado conceptos erréneos acerca de las personas con sindrome de Down,
considerando que “son angelitos”, “asexuados”, “nifios eternos”, “no son atractivos” y “nadie
los amara”. Por esta razén, esta propuesta del Programa SINDIS del Semillero de
investigacion en Discapacidad del Politécnico Jaime Isaza Cadavid plantea como objetivo

identificar la percepcién que tienen los padres y/o cuidadores frente a las practicas y
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actitudes relacionadas con la sexualidad de personas diagnosticadas con Sindrome de
Down, lo cual busca favorecer los procesos de acompafiamiento de padres y cuidadores.
Para su desarrollo, comenzaremos comprendiendo que el Sindrome de Down es la
anomalia cromosémica mas comun entre los nacidos vivos y la mdas frecuentemente
asociada a la discapacidad intelectual. Este desorden genético, que consiste en una trisomia
del cromosoma 21, se evidencia en un retraso del desarrollo cognitivo, hipotonia,
dificultades cardiacas congénitas, entre otras caracteristicas. Segin GestarSalud (2021)
tiene una incidencia de uno entre cada mil recién nacidos en el mundo y de
aproximadamente uno de cada ochocientos nacidos vivos para el ano 2019 en Colombia.
Las condiciones en las que este sindrome se ve asociado toma gran relevancia por sus
particularidades en relacién con la calidad de vida del individuo y las dindmicas familiares
en diferentes dimensiones del desarrollo, como la psicolégica, afectiva y social.
La sexualidad es uno de los ambitos del desarrollo humano, Aguilera (2022) la propone
como un aspecto fundamental para el desarrollo personal que esta en relacién con
términos como sexo, identidad, género y placer y, ademas, nos dice que la sexualidad tiene
multiples formas de manifestacién, como pueden ser las fantasias, creencias, practicas y
actitudes, las cuales mantienen una total interaccién con los procesos psicologicos,
bioldgicos, sociales, culturales, politicos, histéricos, entre otros elementos activos en la vida
cotidiana de una persona comun.
Desde esta propuesta, podemos identificar la amplitud del concepto de sexualidad y todas
sus posibles manifestaciones e interacciones, pues es de suma importancia para este
proceso investigativo y se considera un tema de gran interés para favorecer los procesos de
educacion sexual en docentes y cuidadores de personas diagnosticados con sindrome de
Down, lo cual hace posible comprender las tradiciones y estigmas que surgen entorno a las
practicas y actitudes sexuales. De acuerdo con Aguilera (2022):
La sexualidad se establece como un fenémeno que otorga placer y aceptacion al
individuo, marcada por una amplia gama de actitudes y comportamientos
influenciados por la cultura y normas sociales. La distorsién en su funcionamiento
acarrea conflictos en diversas esferas de la persona (p. 60).

Desde la experiencia con los cuidadores del semillero SINDIS, se identifican elementos que
son motivadores para el desarrollo de esta propuesta investigativa que sefiala las
expresiones violentas frente a las personas diagnosticadas con discapacidad, puesto que se
consideran hipersexuales. Desde otras posturas son nombrados como asexuados con una
condicién infantilizada y llama la atencién la falta de reconocimiento de los derechos
sexuales y reproductivos. En forma general, se cuenta con poca educacion sexual, lo cual no
permite reflexionar sobre tematicas como el embarazo, la planificacién, las relaciones de
pareja, entre otras. Por estas razones, se considera importante que el proceso investigativo
propicie espacios para el aprendizaje colaborativo y la comunicacién asertiva, a partir el
desarrollo de las siguientes preguntas investigativas:

¢Cudles son las practicas de los padres y/o cuidadores sobre la sexualidad de personas

con sindrome de Down?

;Qué actitudes tienen los padres o cuidadores de la poblacion frente a la sexualidad de

las personas a cargo con Sindrome de Down?
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Los significados que se relacionan con la sexualidad se cruzan de forma determinante con
las practicas y actitudes de padres y cuidadores que, a su vez, son influenciadas por los
contextos sociales que se manifiestan en la forma de vivenciar el cuerpo, el género y lo
afectivo. Siguiendo a Bahamén y Viancha (2014), para este proceso investigativo
tomaremos como practicas sexuales todos los patrones de actividad sexual que pueden ser
predecibles desde las narrativas de los cuidadores y, ademads, teniendo en cuenta que las
practicas sexuales se comparten en sociedad y permiten la construccién de un saber
colectivo con sentidos y significados de acuerdo con el contexto en el que se presentan.

Identificamos las actitudes hacia la sexualidad, partiendo de Oyola y Alba (2019), como
manifestaciones que integran los aspectos sociales, culturales, estructuras mentales y de
desarrollo emocional que determinan un comportamiento. Las actitudes son indicadores
de la conducta y, de esta forma, deben tomarse como un sintoma que, en relacion con la
sexualidad puede manifestarse en opiniones, costumbres, entre otros.

En la exploracién de investigaciones realizadas en relacion con esta tematica, nos
acercamos al estudio planteado bajo un enfoque etnografico, pues consideramos
importante recoger informacién sobre cdmo las familias concebian la sexualidad en los
jovenes con sindrome de Down. Se realizd una observacidn participante en el entorno y una
entrevista en profundidad a los padres de familia de los jovenes. Entre los resultados mas
significativos se identifica la falta de alternativas para el desarrollo pleno de la sexualidad,
la autodeterminacion y la vida social. En esta investigacion, las familias muestran un
paradigma centrado en el enfoque médico en el cual la condicién de la persona con
sindrome de Down es incapacitante, lo que da lugar a la sobreproteccién y deja de lado la
importancia de la educacién sexual (Patifio, 2023).

Al enfatizar en la importancia de la comunicacién entre padres e hijos en el tema de la
sexualidad identificamos la investigacion de Hurtado (2019), que se plantea desde una
perspectiva hermenéutica y un disefio de estudio de caso. Se implementa la entrevista
semiestructurada y la observacidn participante aplicada en un centro comercial a un joven
de 24 afios, diagnosticado sindrome de Down. Entre los resultados se identifica la
capacidad de diferenciar el género y su relacién con diferentes prendas de vestir y, en
confrontacion con los temas de sexualidad, como la masturbacion, la investigacion describe
que el joven se observa incomodo, imita momentos en los que realiza esta practica,
describe experiencias intimas con una novia, cuenta que observa pornografia virtual y
también resalta que no hay posibilidades para conversar estos temas con sus padres.

Otro proceso investigativo que confirma la importancia de procesos educativos en esta
tematica (Losada, 2019), analiz6 la conceptualizacién de la sexualidad en sujetos con
Discapacidad Intelectual, el cual se llev6 a cabo por medio de un estudio teérico donde se
recabd informacién de distintas fuentes y publicaciones de revistas cientificas. Esta
investigacion también identificd que las personas diagnosticadas con deficiencia cognitiva
suelen tener menor informacidén, conciencia de riesgo y capacidad para tener practicas
sexuales seguras, tanto por la falta de informacién como por la propia discapacidad.

En la misma linea, encontramos a Ramirez (2021) en una investigacién en la que se
cotejaron intervenciones que se han llevado a cabo en las escuelas desde revisiones
literarias. En estas se identificé que esta poblacién recibe menos educaciéon sexual que el
promedio de la poblacién, para lo cual se considera importante trabajar tematicas como
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embarazos no deseados, orientacién sexual, relaciones de pareja, enfermedades y
masturbacidn. La violencia sexual es un tema vigente que también fue explorado.

Acevedo, Calder6n, Murad, Forero y Rivillas (2021) efectuaron un estudio con metodologia
cualitativa basada en entrevistas semiestructuradas y grupos focales, procesos que se
adelantaron desde una perspectiva constructivista basada en la teoria fundamentada. La
experiencia fue desarrollada con diecinueve personas diagnosticadas con discapacidad y
dieciséis familiares. Los resultados obtenidos demuestran que la violencia sexual en las
personas con discapacidad se justifica por ser percibidos como hipersexuales. Se dice que
esta poblacién también esta desprovista de sexualidad e infantilizada, lo cual vulnera sus
derechos y son afectados por la sociedad capacitista en la cual se desenvuelven que ataca
su autoestima y, ademas, no se les orienta en sus derechos reproductivos de placer y
sexualidad.

Podemos ver que la sexualidad en la poblacion con Sindrome de Down ha sido investigada
desde diferentes puntos de vista, y sin embargo, no lo suficiente como para establecer un
adecuado acompafiamiento para padres, cuidadores y docentes. Con el fin de determinar
alternativas adecuadas de educacidon afectivo-sexual se considera que la sexualidad “es
parte organica del lenguaje mismo de la vida, de su creacién y recreacion inagotables, del
ser y devenir de los humanos como especie y de cada hombre y mujer singulares”
(Gonzales, 2021, p. 1). La sexualidad debe ser considerada como un aspecto central para
todos los humanos, al igual que su importancia a lo largo de la vida, sin hacer diferencia de
condiciones o diagndsticos.

Para Martinez (2022), una de las principales causas que dificulta que la poblacién con
discapacidad pueda expresar y disfrutar plenamente de su sexualidad es la existencia de
mitos, prejuicios, tables y falsas creencias. Con Pérez (2020), consideramos que este
proceso investigativo puede realizar aportes a la reflexion conceptual sobre la sexualidad
como un elemento relevante en la vida, para vincular el disfrute del bienestar fisico,
emocional y social.

Materiales y mtodologia

Es importante indicar que este proceso investigativo surge en la interrelacién propiciada en
el semillero de investigacion y discapacidad (SINDIS), programa de la Facultad de
Educaciéon Fisica Recreaciéon y Deportes del Politécnico Colombiano Jaime Isaza Cadavid,
que viene construyendo desde el afio 2004 una propuesta de intervencién desde una
perspectiva humanista centrada en familias que acompafian a nifios, nifias y jévenes con
diagnostico de discapacidad. A este grupo pertenecen ciento veintiséis familias, entre los
que se encuentran ciento catorce mujeres y doce hombres en edades promedio de 27 a 75
afos. Para la seleccidon de los colaboradores se consideran diez cuidadores acompanantes
de jévenes entre dieciocho y treinta afnos con diagnéstico de sindrome de Down, quienes se
dividieron en tres grupos para realizar una entrevista en profundidad sobre tematicas
relacionadas con las actitudes que tienen los padres o cuidadores de la poblacién frente a la
sexualidad de sus hijos o personas a cargo con Sindrome de Down y las practicas
conductuales de los padres y/o cuidadores sobre la sexualidad de personas con sindrome
de Down.

Segiin Maldonado (2016): “La interpretaciéon no es ninguna descripcién por parte de un
observador neutral, sino un evento dialégico en el que los interlocutores se ponen en juego
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por igual y del cual salen modificados” (p. 7). Para el desarrollo de este proceso
investigativo partimos de un enfoque hermenéutico que pretende comprender una
propuesta cultural como es la sexualidad desde un disefio Investigativo-Narrativo y con el
uso de técnicas interactivas como la entrevista y al buscar la recoleccién de datos de la
experiencia narrativa de los participantes que brinda la posibilidad de concebir el objeto de
conocimiento como correspondiente a un contexto socio-histérico y por el cual se accede al
conjunto de significados construidos sobre la experiencia cotidiana. De acuerdo con
Maldonado (2016), “La tarea metodologica del intérprete, por lo tanto, no consiste en
sumergirse completamente en su objeto, sino en encontrar maneras viables de interaccién
entre su propio horizonte y aquel del cual el texto es portador” (p. 7).

En los pasos légicos de esta experiencia se planteé la construccién de una matriz de analisis
para recolectar los aportes de cuidadores colaboradores del proyecto de investigacion. La
propuesta de analisis o interpretacion se realizo desde una mirada hermenéutica, segin
Carcamo (2005): “Un elemento esencial para la comprensién en el proceso de
interpretacion estd dado por la focalizacion precisa respecto a aquello que se desea
interpretar” (p. 208). Luego, se identificaron unidades de significado que se estructuraron
desde categorias descriptivas y nucleos tematicos emergentes que se enriquecen con la
interpretacion desde una postura critica social para, finalmente, dar lugar a la construccién
de un informe de investigacion que dé cuenta de la experiencia desde la riqueza narrativa
de padres y cuidadores.

Resultados

Los resultados de este proceso investigativo se presentan en dos tablas que atienden a las
preguntas de investigacion. En primer lugar, se presentan las narrativas que estan en
relacidon con practicas sobre la sexualidad y, en segundo lugar, se muestran los aportes de
las actitudes de padres o cuidadores frente a la sexualidad de las personas a cargo con
Sindrome de Down.

Tabla 1
Practicas de los Padres y/o Cuidadores Sobre la Sexualidad de Personas con Sindrome de Down.

“Ella no sabe cdmo explicarle esas cosas, de como empezar a hablarle de eso, lo inico que dice es que tiene

que respetar a las compafieritas, a todo el mundo tiene que respetar. También que no se puede dejar tocar

de nadie y que cuando vaya al bafio no se deje mirar de nadie y ni mire a nadie, que cosas asi ella le ensefia
pero que de ahi pa’ alla no le ha hablado de eso” (M-1).

“Que no les han dejado estar solos o salir, que incluso cuando la mama de la novia de XXX no podia cuidar a
la hija se qued6 en la casa pero que él durmié con su mama y le dejé la habitacién a la novia, diciendo que
ellos en agosto van a cumplir 4 afios de novios” (M-1).

“Alo que ella responde, no nada, simplemente que no se deje tocar, que no se deje ver y no habla con ella
del tema” (M-2).

“Responde que ella tenia la certeza de que no ha habido encuentro sexual alguno y dice el porqué, ella sabe
que tienen derecho a experimentar eso, pero que el temor de ella es que como puede quedar traumatizada,
también puede quedar encantada y ya con cualquier muchacho que vea va a querer estar” (M-2).

“La mama de XXX interfiere y menciona que en el caso de él ella dice que por lo tranquilo que vive y lo
contento que esta ella para que le va a buscar mal en otro lado o que él se lo busque. Cuenta que el duré con
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una novia tres afos y ella comenz6 a notar que la nifia lo calentaba mucho porque lo tocaba y la mama no
veia la hora de terminar el noviazgo ya que la mama de la chica también lo molestaba a él y pues ella se
puso un poco celosa como mama” (M-2).

“Luego ella dice su hija una vez al ver un bebé ella le dijo queria uno de ella entonces, al oir eso su madre se
asusté mucho y le coment? a la secretaria que le estaba llenando el formulario para la operacién de
planificacion, entonces decidieron no decirle para qué era la operacion” (M-2).

“Comenta que con su hijo nunca ha hablado de sexo y ella siempre estd muy pendiente de él y nunca lo
deja solo, y por eso piensa que él nunca va a embarazar” (M-2).

“El ambiente con XXX ha sido muy calmado. Lo que le han contado o ha escuchado tienen esa experiencia

con las mamas le parece demasiado obsesivo, demasiado horrible, con XXX lo que ha vivido, ha sido muy

tranquilo, él se ha masturbado y cuando ella lo veia le cambiaba el ambiente, bueno XXX venga, necesito
que hagamos esto, ella le cambiaba la banda y otra cosa” (M6).

“Ahora tiene una amiguita que se van en el transporte, él dice que es la novia, pero cual novia, piensa que a
veces la nifia es muy lanzada, siendo ella mayor que XXX. Ella dice que las personas que tienen mosaicismo
tienen menos retraso en el aprendizaje, entonces ellos en el transporte se dan picos y ella ha ido con ellos y
le dice “que hubo pues, XXX ;entonces, ;qué es eso? ustedes son amigos”, nos cuenta que es una cosa muy
sana entre ellos que lo ve normal. Entonces la familia le pregunta a Santiago por la novia, como se llama la
novia y él responde que XXX.” (M6)

“Ahora le pregunta sobre el asunto de la masturbacién del hijo, nos comenta que ella casi no le veifa pero
que primero era por ahi de 20 afios en la cama y ella pasaba y lo miraba con la sobadera, ella le preguntaba
“qué hubo, ;qué esta haciendo?” y él respondia “nada” y ella le decia “;jnada!?, venga mejor vamos allj,
(quiere juguito? ;quiere tal cosa?” nos dice que ella lo llamaba y le daba pecado y todo, pero si, ella le
cambiaba el ambiente” (M6).

“Ella siempre pide respeto cuando algiin compafiero se sobrepasa con ella diciéndole “respete a mi” y la
mama le celebra estos actos porque ella se tiene que hacer respetar y lo que facilita mucho esto es que
siempre pone las quejas cuando algin muchacho le molesta a la mama y a las profesoras y también cuenta
que hizo la forma de operar, pero que obtuvo una negativa puesto que debia ser ella la que decidiera por
voluntad propia que queria ser operada para no tener bebes. A XXX no le gusté mucho la idea de ser
operada porque le da miedo, pero tampoco queria bebes, entonces la madre opté por la planificacién como
método de anticoncepcion” (M7).

“Tiene una hija y nos menciona que esta ha tenido tres novios contando a XXX, con el primero dur6 siete
meses, el segundo catorce meses y el actual que va para cuatro afos, ellos se encuentran cuando van al
semillero o en fechas especiales, pero que ellos hablan por chat y también por video llamadas, en donde se
aclara que es un noviazgo en donde las madres intervienen en todo el contacto en que ellos tienen, no
dejando a los hijos solos” (M-8).

“Ella también cuenta lo duro que fue el proceso para que pudieran operar a su hija puesto que en
Profamilia se lo negaron, por lo que tuvo que ir a secretaria de salud en Copacabana a la cual ya habia ido
en dos ocasiones, entonces tuvo que amenazar con poner una tutela y en esos dias la llamaron, para la
operacion, y para ella fue un alivio y dijo que, de una, y que menos mal porque ahora para operar a los
jovenes con SD estaba muy dificil porque la decision es de ellos” (M-10).

Se puede identificar, desde los aportes de padres y cuidadores como colaboradores de la
investigacidn, que las practicas implementadas se ejercen desde un marco de regulacion de
las expresiones afectivas y sexuales, estas restringen los procesos de participacién social y
el reconocimiento de la propia corporeidad y sexualidad. Se identifican limitaciones en una
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educaciéon sexual con herramientas que permitan el reconocimiento de los derechos
sexuales y reproductivos y la prevencion a las discriminaciones y violencias sexuales.

Tabla 2

“Por lo cual la madre del joven responde que de que les gusta les gusta y que quizas también quieran y ella
a veces siente lastima de las cosas que no pueden hacer, ni vivir, ni explorar y entonces ellos pensaran
porque yo no lo puedo hacer y eso la pone a pensar y siente tristeza de que no puedan hacer lo que hace
cualquier persona normalmente” (M-2).

“Luego, otra madre agreg6 que ella vivia en Bogota y tenia a su hijo en un colegio que era como una especie
de internado en el cual, al recibirlo los fines de semana, no podia dejar al hijo con el papa porque en el
colegio donde estudiaba llegaban casos de nifios violadas por los papas, tios y hermanos. La madre cuenta
que las docentes del colegio le decian mucho que no se confiara, que los padres que mas cuidaban a los
hijos eran los responsables de esos casos” (M-2).

“La entrevistada comenta que desde ese momento ella decidid y coment6 a otras mamas que, por manos de
ella, ella no iba a soltar a su hijo y que no se trataba de dejarlos hacer lo que quisieran” (M-2).

“Su doctora inmediatamente le contesta que ni se le fuera a ocurrir porque ellos tienen derecho a tener
pareja, casarse y relaciones, y que ella no podia negarse porque si ella hacia operar al nifio la metian a la
carcel” (M-2).

“Ella finaliz6 la historia diciendo que eso era muy duro porque la chica no tenia la capacidad de cuidar un
bebé y que a ella le parecia eso muy berraco” (M-2).

“Creen que tener un hijo es un juego y no es asi, que es una responsabilidad muy grande” (M-2).

“Del joven responde que tiene que ser un descuido muy grande de ella, porque ella no lo deja solo, entonces
ella no lo manda a que tenga una relacién con cualquiera, en las madres que tienen nifias existe el temor de
que las violan y embarazan, pero a los hombres no los pueden embarazar” (M-2).

“Y ella cuenta que el primero hablaba muy bien y le pidié permiso para visitar a su hija, ella le dijo que siy
el andaba solo pero ya no se siente capaz de salir, porque ya esta mas débil, pero antes él iba a visitarla, y se
quedaban afuera de la casa en una piedrita y ella los vigilaba, duraron 7 meses y ella intervino porque vio
que el joven queria algo mas alla y ella le dijo que no, que mejor para seguir de amigos, y ella le dijo a su
hija que él le habia mandado a decir que quedaran como amigos, ella le dijo que porqué, pero al igual lo
tomo muy bien, y al primer encuentro después de aquella situacidn, ella lo vio y lo saludg, diciéndole “ hola
amigo”, también cuenta sobre el segundo novio que fue muy similar al anterior y fueron las mamas las que
decidieron y acordaron terminar su relaciéon y por ambas partes lo tomaron bien” (M-3).

“Menciona que XXX todavia no tiene esa conciencia, dice que de novios porque se dan picos, porque ella es
“chao” y le da un pico, pero el si se emociona cuando ve a una pareja besandose y a él le gusta mucho las
monas” (M6).

“Pero luego lo acept6. Pero una novia o que tiene un compromiso, ella afirma que XXX no tiene esa
conciencia, puede que otros chicos si la tengan, pero que ella a XXX no le ve eso. En la familia decian “;por
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qué no llevan a XXX donde una vieja?” y ella decia “oigan a este, lo que esta quieto, esta quieto y no me
hablen de pendejadas ni de bobadas” nos comenta que con XXX las cosas han sido muy tranquilas, pero que
como hace ocho dias nos decia que en el caso de que ella hubiera tenido una nifia, 1a hubiera operado”
(M6).

“Un método de planificacién para XXX que se le ocurre a la entrevistada es la vasectomia, ;le vulnero los
derechos? No, porque él va a disfrutar, pero no va a embarazar. Lo que le preocupa a ella es que deje en
embarazo a alguien mas no que disfrute, eso a ella la mata porque toda la vida con ellos y que llegara otro
bebé en situacion de discapacidad o que no sea en situacion de discapacidad, pero a mi me toca. Si XXX le
pidiera tener un encuentro sexual ella se lo aceptaria” (M6).

“Alo que la madre del joven responde que no sabe usar condén, ni ha considerado operarlo” (M-6).

“En el caso de que ella hubiera tenido una nifia, la hubiera operado, posteriormente nos cuenta que uno
dice que ellos sienten igual que uno, pero que uno vulnera los derechos de ellos pero que ella no va a
permitir, que esta bien que ellos tengan sus relaciones, su esposa, su sentir y todas las cosas, pero uno
piensa en un embarazo con una nifia ;Quién lo cuida? Yo, y en el caso de que XXX embarace, igual les toca
apoyar, pero ella no cree que a ella no le cabe tanto esa idea, pero tocaria apoyar, pero no seria como tanto
la responsabilidad de tenerlo en la casa de ella, dice que es egoismo de ella” (M6).

“Ella no se imagina a XXX con un compafiero, porque ella ha sido muy inocente y en muchas ocasiones
hasta se hace novios y esposos imaginarios y, por esta razén, la mama no se la imagina con una pareja
porque siente que ella solo quiere cosas pasajeras” (M7).

“Entonces ella responde que de los padres porque ellos no son conscientes”.

“Desde los dieciséis afios la llev6 a operar, porque ella salia desde temprano a trabajar todo el dia, entonces
a cargo de su hija quedaba una persona, entonces el temor de ella era algiin abuso, a pesar de que el
cuidador era una persona de confianza, igual ella seguia con el temor, puesto que estudiaba en un colegio
normal, donde la pasaban grado tras grado” (M-7).

“Alo que una de ellas responde, que el miedo es que no se puedan controlar y que quieran seguir y seguir,
que quieran hacerlo con la mama3, hermanos, desconocidos, ya que han escuchado casos asi, donde
aporrean a la mama por hacer eso, también otra responde que controlar a un muchacho asi es muy dificil
porque si ya lo probo, quiere seguir” (M8).

Los aportes de padres y cuidadores resaltan actitudes de sobreprotecciéon y miedos a
violencias sexuales y embarazos no deseados, entre otros. Se observan pocas posibilidades
para la autodeterminacion de los jovenes que afectan las oportunidades de construccion de
autonomia e independencia y se identifican factores de interseccionalidad entre género y
discapacidad, donde se resalta la vulnerabilidad de la mujer con discapacidad cognitiva.

Discusion

Cordova (2003), siguiendo los aportes de Foucault, plantea que la sexualidad es un
conjunto de experiencias eroticas de acuerdo con las posibilidades de cada sociedad, que se
torna reguladora de este y otros tipos de manifestaciones afectivas, pues considera que no
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estdn en la linea de la productividad y parametros establecidos con lo adecuado y, por esta
razon, se reprimen con particular interés los placeres y otras conductas del disfrute. Para
Valega (2016), esta es una de las principales practicas restrictivas de la participacién social
que enfrentan las personas en situaciéon de discapacidad y, ademads, es un tema que
contintia permeado por prejuicios e imaginarios sociales (Pineda y Gutiérrez, 2009):
Ella no sabe como explicarle esas cosas, de como empezar a hablarle de eso, lo tinico
que dice es que tiene que respetar a las compaiieritas, a todo el mundo tiene que
respetar. También que no se puede dejar tocar de nadie y que cuando vaya al bafio no
se deje mirar de nadie y ni mire a nadie, que cosas asi ella le ensefia pero que de ahi
pa’ alla no le ha hablado de eso”(M-1).

Podemos resaltar que las actitudes hacia la sexualidad limitan la comprensién de cuerpo y
género que llevan a percepciones negativas y dificultan aspectos en el desarrollo de la
corporeidad (Hurtado, 2019). Gonzalez, Marrero, Lugo y Gonzalez (2023) consideran que
estas actitudes restringen las posibilidades de conocer el propio cuerpo y sus cambios
fisiolégicos, lo que obstaculiza todas las acciones encaminadas hacia una inclusiéon social
adecuada:
tiene una hija y nos menciona que esta ha tenido tres novios contando a XXX, con el
primero duré siete meses, el segundo catorce meses y el actual que va para cuatro
afios, ellos se encuentran cuando van al semillero o en fechas especiales, pero que
ellos hablan por chat y también por video llamadas, en donde se aclara que es un
noviazgo en donde las madres intervienen en todo el contacto en que ellos tienen, no
dejando a los hijos solos (M-8).

La experiencia nos plantea que hay una necesidad de orientaciéon familiar, educativa y
social para el desarrollo afectivo sexual de los jévenes diagnosticados con sindrome Down.
Barcena, Guevara y Rodriguez (2020) plantean que esta orientacién al mismo tiempo se
convierte en una estrategia para la prevencién del abuso sexual. Por otra parte, Gonzalez,
Marrero, Lugo y Gonzalez (2023) afirman que son pocas las oportunidades y espacios
adecuados para acercarnos a una educacion sexual integral que considere la
enseflanza-aprendizaje de aspectos cognitivos, emocionales y fisicos de la sexualidad y,
Segun Hoyos (2023), los procesos educativos deben acompafiar la educacion sexual como
un derecho humano con perspectiva de género y de acuerdo con los contextos culturales y
sociales:
Ahora le pregunta sobre el asunto de la masturbacién del hijo, nos comenta que ella
casi no lo veia, pero que primero era por ahi de 20 afios en la cama y ella pasaba y lo
miraba con la sobadera, ella le preguntaba “qué hubo, ;qué estd haciendo?” y él
respondia “nada” y ella le decia “;jnadal!?, venga mejor vamos alli, ;quiere juguito?
(quiere tal cosa?” nos dice que ella lo llamaba y le daba pecado y todo, pero si, ella le
cambiaba el ambiente (M6).

Los derechos sexuales y reproductivos buscan que las personas estén libres de prejuicios y
discriminaciones que suelen manifestarse en términos de coercién y amenazas, las
posibilidades de una adecuada educacion sexual facilitaria la preparacién de los jovenes en
contextos en los cuales el sida y otras infecciones de transmision sexual estan presentes, al
igual que los embarazos no planificados y todas las manifestaciones de violencia y
desigualdad de género (Patifio, 2023): “comenta que con su hijo nunca ha hablado de sexo y
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ella siempre esta muy pendiente de él y nunca lo deja solo y por eso piensa que él nunca va
a embarazar” (M-2).
Debemos considerar que la falta de autonomia es uno de las principales barreras para el
uso pleno de los derechos sexuales y reproductivos en personas con discapacidad
intelectual, se observa en los diferentes grupos familiares que las intervenciones
quirdrgicas son las alternativas mas buscadas para la prevencién de embarazos (Guerrero,
2018):
Ella también cuenta lo duro que fue el proceso para que pudieran operar a su hija
puesto que en Profamilia se lo negaron, por lo que tuvo que ir a Secretaria de Salud
en Copacabana, a la cual ya habia ido en dos ocasiones, entonces tuvo que amenazar
con poner una tutela y en esos dias la llamaron, para la operacién, y para ella fue un
alivio y dijo que de una, y que menos mal porque ahora para operar a los jévenes
estaba muy dificil porque la decision es de ellos(M-10).

Desde los aportes de Ospina (2023), es prioritario reconocer la importancia de trabajar en
los derechos sexuales y reproductivos para garantizar la dignidad humana, la real
alternativa de tomar decisiones informadas sobre la vida sexual y reproductiva, al mismo
tiempo que se generan estrategias para protegerlos de la discriminacién y la violencia.
Luna y Jacome (2019) citan los estudios de Garvia y Miquel (2016) y Miguez y Diaz (2014)
mencionando que existen prejuicios sociales a los que las personas con sindrome de Down
deben confrontarse permanentemente, pues nuestra sociedad considera que son nifios
eternos, que no necesitan vivir la sexualidad o, por el contrario, los sefiala como
hipersexuados por sus manifestaciones afectivas. Por esta y muchas otras razones, se les ha
negado la posibilidad de construir una vida en pareja y tomar decisiones sobre su vida
sexual y reproductiva. Algunas actitudes de sobreprotecciéon a la que se ven sometidos las
personas con un diagnoéstico de discapacidad las infantiliza y limita: “Entonces la madre del
joven responde que tiene que ser un descuido muy grande de ella, porque ella no lo deja
solo, entonces ella no lo manda a que tenga una relacion con cualquiera” (M4). Podriamos
considerar que en aras de un cuidado responsable, aspectos tan fundamentales como la
sexualidad, que permiten el reconocimiento, aceptacion del género, la motivacion del
cuidado del cuerpo y el gusto por las relaciones con otros (Pérez 2020), son desplazados a
un lugar poco relevante para los cuidadores de jévenes con discapacidad cognitiva.

Las personas con Sindrome Down presentan dificultades en sus relaciones afectivas, mas
que por su misma discapacidad cognitiva, por las actitudes que llevan a la sobreproteccién
y trato infantil: “ella le dijo a su hija que él le habia mandado a decir que quedaran como
amigos, ella le dijo que porqué, pero al igual lo tomo muy bien, y al primer encuentro
después de aquella situacién, ella lo vio y lo saludé, diciéndole, “ hola amigo”, también
cuenta sobre el segundo novio que fue muy similar al anterior y fueron las mamas las que
decidieron y acordaron terminar su relacién y por ambas partes lo tomaron bien” (M-3).
Desde el lugar del cuidado se toman decisiones que limitan la autodeterminacion y la
creencia de que son nifios eternos limita la posibilidad de construir habilidades que
favorezcan la independencia (Luna y Jacome, 2019).

La Unicef ha dado lugar a esta reflexion, considerando que la idea de nifios eternos o
siempre nifios es un estigma social que limita la condicidn de las personas con sindrome de
Down, podemos identificar que las practicas de padres y cuidadores dificultan la
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participacién activa de los jovenes en dmbitos personales y sociales que son relevantes en
el desarrollo de la independencia y toma de decisiones (Luna y Jacome, 2019).
Todas las personas en situacién de discapacidad puedan tomar decisiones que les permitan
dar un lugar a sus necesidades y deseos. Esta puede ser la base para consolidar mejores
relaciones interpersonales:
Ella a veces siente lastima de las cosas que no pueden hacer, ni vivir, ni explorar y
entonces ellos pensaran ;porqué yo no lo puedo hacer? y eso la pone a pensar y
siente tristeza de que no puedan hacer lo que hace cualquier persona normalmente
(M-5).

En general, se identifican limitadas posibilidades en la exploracion de la sexualidad de las
personas con deficiencia cognitiva, padres, docentes y cuidadores tienen poca informacion
sobre este tema. Pérez (2020) nos dice que no hay una comunicacién asertiva y se presenta
el temor de agresiones sexuales:
Ella vivia en Bogotd y tenia a su hijo en un colegio que era como una especie de
internado en el cual, al recibirlo los fines de semana, no podia dejar al hijo con el
papa porque en el colegio donde estudiaba llegaban casos de nifios violadas por los
papas, tios y hermanos (M-2).

Segun Castafieda (2021), se identifica que hay factores sociales que promueven la violencia
sexual en personas con discapacidad y, en la misma linea, Carrefio (2019) considera que las
investigaciones indican la existencia de un mayor riesgo de ser victimas de este tipo de
situaciones cuando se presenta una discapacidad mental o intelectual:
Desde los dieciséis anos la llevd a operar, porque ella salia desde temprano a trabajar
todo el dia, entonces a cargo de su hija quedaba una persona, entonces el temor de
ella era algiin abuso, a pesar de que el cuidador era una persona de confianza, igual
ella seguia con el temor, puesto que estudiaba en un colegio normal, donde la
pasaban grado tras grado (M-2).

La interseccionalidad entre género y discapacidad genera multiples dimensiones de
discriminacién y vulneracién. Ferraris (2021) y Gurdian, Vargas, Delgado, y Sanchez (2020)
confirman esta postura afirmando que esta propicia una doble barrera social para las
mujeres con discapacidad que deben confrontarse con actitudes y creencias propias en
relacidn con los estereotipos y prejuicios sociales: “En las madres que tienen nifias existe el
temor de que las violen y las embaracen, pero a los hombres no los pueden embarazar”
(M-2).
Existe poco conocimiento, practicas y creencias erréneas en cuanto a la sexualidad en
personas con discapacidad:
En el caso de que ella hubiera tenido una nifia, la hubiera operado, posteriormente
nos cuenta que uno dice que ellos sienten igual que uno, pero que uno vulnera los
derechos de ellos, pero que ella no va a permitir, que estd bien que ellos tengan sus
relaciones, su esposa, su sentir y todas las cosas, pero uno piensa en un embarazo
con una nifia ;quién lo cuida? (M6).

Podemos identificar las situaciones de interseccionalidad, reflejadas en las barreras
generadas por las practicas culturales, educativas y las inequidades econémicas que afectan



“Percepcion de padres frente a practicas relacionadas con la sexualidad de usuarios con
. sindrome de Down”, Paula Andrea Velez / pp. 196-209

de forma significativa las posibilidades de sostener una vida laboral, familiar y afectiva
(Gonzalez, Marrero, Lugo y Gonzalez, 2023).

Conclusiones

La investigacion da cuenta de practicas sociales que fomentan la regulacién de las
manifestaciones afectivo-sexuales de las personas diagnosticadas con Sindrome de Down y
que promueven la restriccion en la participacion social, una limitada relacién con la
corporeidad y poca reflexion sobre los derechos sexuales y reproductivos. Se considera
importante favorecer una educacién afectivo-sexual situada, que implemente componentes
cognitivos, emocionales y fisicos, de acuerdo con los contextos sociales y culturales, libre de
prejuicios y discriminaciones.

Se destacan las actitudes de sobreproteccion que limitan la autodeterminacion y restringen
la participacién activa en ambitos sociales, promoviendo la discriminacién y vulnerabilidad
de las personas con Sindrome de Down al no tener las posibilidades de tomar decisiones
informadas sobre sus necesidades y deseos. Asi pues, se invita a docentes, cuidadores y
grupos familiares a crear estrategias para sostener una comunicacién asertiva que
promueva mejores relaciones interpersonales.

Se recomienda continuar promoviendo investigaciones en tematicas relacionadas con la
sexualidad en personas con discapacidad, por considerarse un tema de suma importancia
para la formaciéon de los futuros docentes. También se recomienda continuar con este
proceso investigativo desde la construccion de estrategias didacticas para una educacion en
derechos sexuales y reproductivos para las personas con discapacidad.
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