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Resumen: La sexualidad es un proceso complejo, especialmente cuando se habla de personas
con sindrome de Down. Por ello, el objetivo de este trabajo fue identificar las limitaciones
sociales en el ejercicio de los derechos a la sexualidad de esta poblacion. La revision incluy6
informacion de publicaciones de los afos 2006 a 2019, de Espana, Argentina y Colombia.
El analisis arrojo que entre las mayores limitaciones que condicionan la satisfaccion de las
necesidades afectivas y sexuales de las personas con sindrome de Down, se encuentran el trato
infantil, la sobreproteccién de sus familias, la reprension y control excesivo, coercion de su
autodeterminacion y ausencia de una educacion sexual; factores que limitan una inclusiéon
real en la sociedad, pues consideran que son seres asexuados o por el contrario que su exa-
cerbacion sexual debe ser inhibida o controlada. Ademas, varios autores manifiestan que la
educacién para la sexualidad no se brinda desde la nifiez, por miedo a despertar deseos que
no se puedan controlar, situacién que termina por coaccionar su desarrollo como persona, su
inclusion social, el desarrollo de su calidad de vida y ser sujeto de derechos y deberes.

Palabras claves: Sindrome de Down; limitaciones; derechos sexuales y reproductivos; prejui-
cios sociales; infantil; sobreprotector y calidad de vida.

Limitagdes sociais nos direitos a sexualidade das pessoas com sindrome de Down

Resumo: A sexualidade é um processo complexo, principalmente quando se fala de pessoas
com sindrome de Down, portanto, o objetivo deste trabalho é identificar as limita¢des sociais
no exercicio dos direitos a sexualidade dessa populagio. A revisdo inclui informacdes sobre
publica¢des de 2006 a 2019, da Espanha, Argentina e Colombia. A analise mostra que entre
as principais limita¢des que condicionam a satisfacdo das necessidades emocionais e sexuais
das pessoas com sindrome de Down, estdo o tratamento infantil, superprote¢ao de suas fa-
milias, repressdo e controle excessivo, coercdo de sua autodeterminagdo e auséncia de uma
educagao sexual; fatores que limitam uma inclusdo real na sociedade, que os considera seres
assexuais ou, pelo contrdrio, que sua exacerbagdo sexual deve ser inibida ou controlada.
Além disso, varios autores afirmam que a educagdo para a sexualidade nao é fornecida desde
a infancia, por medo de despertar desejos que ndo podem ser controlados, situagdo que acaba
coagindo seu desenvolvimento como pessoa, sua inclusdo social, o desenvolvimento de sua
qualidade de vida e estar sujeito a direitos e deveres.

Palavras-chave: Sindrome de Down; limita¢des; direitos sexuais e reprodutivos; preconceitos
sociais; infantil; superprotetor e qualidade de vida

Social limitations in the sexuality rights of people with Down syndrome

Abstract: Sexuality is a complex process, especially when related to people with Down syn-
drome. This work identifies social limitations in this population’s exercise of sexual rights.
The review includes information from publications of the years 2006-2019 in Spain, Argen-
tina and Colombia. The greatest constraints on the emotional and sexual needs of people
with Down syndrome are their infantilization, overprotection from families, excessive repres-
sion and control, coercion of self-determination, and absence of sex education; factors that
limit their real inclusion in society, which considers them asexual beings or that their sexual
exacerbation must be inhibited or controlled. In addition, several authors state that sexual
education is not provided, since childhood, for fear of arousing desires that cannot be con-
trolled, a situation that ends up coercing their development as a person, their social inclusion,
the development of a quality of life, and being subjects of rights and duties.

Keywords: Down syndrome; limitations; sexual and reproductive rights; social prejudices;
childhood overprotective and life plan.
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Limitaciones sociales en los derechos a la sexualidad de las
personas con sindrome de Down

Introduccién

La sexualidad es un proceso complejo en el desarrollo humano, que cobra es-
pecial relevancia en la etapa de la adolescencia, mayor aun para los padres y la so-
ciedad cuando se trata de personas con sindrome de Down (SD). El desarrollo afec-
tivo y social de las personas con SD ha estado sometido a una serie de prejuicios
que inquietan a las familias, a los educadores y a la sociedad (Garvia & Miquel,
2016), que generan estigma, pues se suele interpretar el ejercicio de la sexualidad
de estas personas como diferente y riesgoso, lo que les ha impedido desarrollarse
como adultos y lograr su inclusion en la sociedad.

A las personas con SD no se les permite la autodeterminacion: como mencio-
na el socidlogo espanol Agustin Huete, “el 90% de la poblacion no tiene una vida
independiente” (Colombia, 2013), situacion que termina por afectar su desarrollo
como ser social. En Colombia, el censo de 2005 registra una poblacion total de
41.242.948 habitantes, de los cuales 2.612.508 son personas con discapacidad,
equivalente al 6,3% del total de la poblacion (Bernal, 2019).La tasa de nacimientos
con sindrome de Down es de 17,2 nacidos por cada 10.000 habitantes, ocupando
el cuarto puesto en la region (Notimerica, 2016): la cifra demuestra que la pobla-
cion es grande y que requiere de esfuerzos especificos para que este grupo pobla-
cional goce de una vida digna.

En la actualidad existen diferentes asociaciones, sin animo de lucro, a nivel in-
ternacional, como FundaDown en Venezuela; la Asociacion Sindrome de Down de
la Republica Argentina (ASDRA); la fundacion John Langdon Down en México o
Down 21, Chile (Notimerica, 2016); y en Colombia, AsDown, FuninDown, Cor-
poracion sindrome de Down y Fedes, entre otras. Estas instituciones promueven
la insercion de personas con SD en la sociedad; personas que siguen enfrentando
mitos y estigmas que impiden una verdadera inclusion social (Garvia, 2011).

Esto implica un impacto negativo respecto a la realizacion humana de perso-
nas con sindrome de Down, en relacion a derechos a la dignidad, la libertad, la
igualdad, la vida y la integridad; a la autonomia, confidencialidad, e intimidad,
reprimiendo la satisfaccion de las necesidades afectivas y sexuales.

La inclusion social entrafia un enfoque de derechos: todas las personas nacen
libres y en igualdad. En tal sentido, deben garantizarse la libertad, la igualdad y la
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dignidad, Derechos Humanos inherentes a todas las personas. El Estado se el respon-
sable de garantizar, a través de la legislacion y politicas publicas que generen bienestar
a toda la sociedad, la inclusion social. Es necesario, por tanto, abordar la sexualidad
en las personas con sindrome de Down como una cuestion de derechos humanos.

El derecho a la sexualidad es inherente al ser humano; el Estado debe adoptar
politicas publicas, a través de sus instituciones, para “facilitar y proveer las con-
diciones para desarrollo de la sexualidad en forma digna y libre”, propuesta que
se encuentra incluida en el marco de la politica nacional de los derechos sexuales
y reproductivos (PNSDSDR, 2007). Colombia ha tenido importantes avances en
las ultimas décadas. Ha suscripto numerosos tratados internacionales de derechos
humanos, que ofrecen normas que instan a proteger los derechos de las personas
en condicion de discapacidad, entre ellos, “a Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, de 2006, Ley 1346 de 2009, con el propésito de
promover, proteger y asegurar el goce pleno, y en condiciones de igualdad, de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas
con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente. (Ministerio de
Salud, 2014:24). Asimismo, el Estado colombiano adquiere el compromiso de im-
plementar politicas publicas que incluyan a las personas con discapacidad, que
propendan a la proteccion y garantia de sus derechos. Colombia cuenta, ademas,
con una Politica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social, adoptada en 2013 a
través del documento CONPES 166, la cual fue construida de forma participativa
con las personas con discapacidad.

El marco normativo y de politicas que promueven los derechos de las personas
con discapacidad es amplio. Sin embargo, se requiere de una voluntad politica, con
sentido social, que establezca iniciativas para su reconocimiento como sujetos de
derechos, con facultades para acceder a vivir una sexualidad sana, placentera y res-
ponsable, sin discriminacion, eliminado las barreras actitudinales de la sociedad.

La tematica de los derechos sexuales y reproductivos de las personas con disca-
pacidad ha sido ampliamente abordada. Diferentes autores dan muestra de la com-
plejidad del tema. Shakespeare (2018) evidencia las barreras y limitaciones de las
personas con alguna deficiencia fisica, mental o cognitiva, en cuanto a la informa-
cion y educacion sobre la sexualidad, debidas a la estigmatizacion por parte de una
sociedad que desconoce los derechos y las necesidades de estas personas. Asimismo,
este autor contempla tres dimensiones en el proceso de eliminar barreras sociales:

Primero, hay una demanda de control: nosotros exigimos control sobre nues-
tros cuerpos, nuestros sentimientos y nuestras relaciones. Segundo, es una deman-
da de acceso: exigimos acceso a representaciones, relaciones y espacios publicos.
Tercero, es una demanda de eleccion: exigimos opciones sobre identidades, nues-
tros estilos de vida, nuestras experiencias de género (Shakespeare, 2000:165)
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Los estudios de Garvia & Miquel (2016) y Miguez & Diaz (2014) relacio-
nan los mitos y estigmas que tienen que sobrellevar durante su vida las personas
con sindrome de Down. En las creencias de que son eternamente nifios, que son
asexuados -o hipersexuados- entre otras, se les ha negado, en muchas oportuni-
dades, la posibilidad de vivir en pareja, de tener hijos, de estudiar, de trabajar. En
otras palabras, se les ha negado la posibilidad de llevar una vida como cualquier
persona, sintiendo los efectos de la discriminacion y de exclusion. Por ello, se
considera pertinente documentar las limitaciones en el ejercicio de los derechos
sexuales y reproductivos que condicionan el desarrollo de las personas con sin-
drome de Down.

Metodologia

Se realiz6 una sintesis narrativa sobre las limitaciones en los derechos a la
sexualidad de las personas con sindrome de Down (SD). La sintesis narrativa es
un instrumento de comunicacion cientifica que permite reunir, analizar, sinteti-
zar, discutir y divulgar la informacién existente sobre un problema, para la toma
de decisiones (Brugueras & Oramas, S.f.). Asimismo, la sintesis narrativa ha ido
ganando importancia en la literatura cientifica hasta llegar a representar aproxi-
madamente el 10% de las publicaciones en algunas disciplinas cientificas, como la
medicina (Villanueva, 2013:2).

El criterio de seleccion fueron las publicaciones de los afios 2006 a 2019, en
los siguientes paises: Espafia, Argentina y Colombia. Sobre la seleccion de estos
paises, se encontrd, en los dos primeros, un amplio abordaje sobre el tema a tra-
tar, por lo cual se consider6é pertinente sintetizar su contenido; y Colombia fue
escogido por ser el pais de origen de la indagacion. La busqueda de informacion se
realizé a través de los buscadores de investigacion cientifica como, Scielo, Dialnet
Unirioja, Proquest, Ebsco, Sciencedirect y Google Académico, abarcando la tema-
tica de derechos sexuales y reproductivos de personas con sindrome de Down. Los
pasos seguidos para la sintesis narrativa comenzaron con la recoleccion y sistema-
tizacion de la informacion, a través de una matriz en Excel. Se relacioné titulo de
la publicacién, autor, afio, conclusion y resultados de cada articulo, con el fin de
poder seleccionar los que cumplieran con los criterios adoptados (derechos de las
personas con sindrome de Down; limitaciones desde el enfoque derechos sexuales
y reproductivos; mitos y estigmas, consecuencias sobre la coercion de los derechos
de las personas con sindrome de Down) Posteriormente, se efectu6 una sintesis de
la informacioén seleccionada y se se pasé a la redaccion del articulo de revision, con
los resultados que se muestran a continuacion.
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Resultados

Limitaciones que condicionan la satisfacciéon de las necesidades
afectivas y sexuales en personas con sindrome de Down
El derecho a la sexualidad es un derecho propio inherente al ser humano. Por

13

ello, la Organizacion Mundial de la Salud, lo ha definido como “...un aspecto
central (...) que esta presente a lo largo de su vida. Abarca el sexo, las identidades
y los roles de género, la orientacion sexual, el erotismo, el placer, la intimidad y la
reproduccion” (OMS, 2015:3). Esto incluye la salud sexual, que no solamente se
basa en “...la ausencia de la enfermedad, disfunciéon o malestar”, sino que tiene
relacion directa con “...la posibilidad de tener experiencias sexuales placenteras y
seguras, libres de toda coaccién, discriminacion y violencia (...) se deben respetar,
proteger y satisfacer sus derechos sexuales” (2015:3). Todas las personas, indepen-
dientemente de su condicion, tienen derecho al disfrute pleno de la sexualidad.

Sin embargo, las personas con sindrome de Down estan rodeadas de prejui-
cios, mitos o falsas creencias, que hacen que sus derechos sexuales y reproductivos
sean condicionados y reprimidos, presentandose limitaciones para su desarrollo.
En la literatura explorada, se pudieron identificar siete limitantes y, con ellos, sus
consecuencias, que se describen a continuacion:

Creencia sobre su infantilismo eterno
La sexualidad en las personas con sindrome de Down ha estado marcada por
mitos y estigmas de la sociedad, encausados en gran manera por la familia y, en

<

cierto grado por profesionales, teniendo como como falsa creencia “...la consi-
deracion de que son eternos nifios debido a que la maduracién de su inteligencia
cognitiva lo es en ciertos aspectos” (Amor apud Barrio & Moreno, 2014:2). En la
consideracion de que son infantes indefinidamente asi tengan una edad adulta, se
toma por ellos toda clase de decisiones, econémicas, juridicas, hasta afectivas, que
limitan su autodeterminacion.

La creencia de su infantilismo “provoca que se les niegue una sexualidad adul-
ta” (2014:2), porque confunden “la capacidad intelectual, con la evolucion socio-
afectiva” (Ruiz, 2011:1) considerandolos como inmaduros, con un caracter infan-
til, sin tener en cuenta que, a medida de su crecimiento necesitan disfrutar lo que
la mayoria de las personas: de autonomia, independencia, relaciones afectivas y asi
tener una vida intima.

Otros autores han coincidido sobre la falsa creencia de su nifiez indefinida.
Miguez & Diaz (2014) manifiestan que esta idea les impide crecer y convertirse
en personas adultas. Unicef (2012) igualmente ha expresado que es un mito y un
estigma considerar que las personas con sindrome de Down serdn siempre nifios;
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el organismo especifica, ademas, que no se debe subestimar ni poner limites a las
capacidades que ellos pueden desarrollar, y que pueden ser la base para la supera-
cion. Garvia & Miquel (2016) consideran que las personas con SD presentan difi-
cultades en sus relaciones afectivas, mas que por su misma discapacidad cognitiva,
por la sobreproteccion y trato infantil .

Sobreproteccion familiar

La sobreproteccion de la familia, desarrollada con la mejor intencion, para
proteger a las personas con discapacidad, suele “minusvalorar sus posibilidades de
relacion” (Lopez, 2012:4) provocando “...empobrecimiento del entorno y, lo que
no es menos importante, un control mucho mayor de las conductas, especialmen-
te las que se consideran peligrosas, como las sexuales” (2012:4); aunque esto no
quiere decir que no deban ser acompafniados como cualquier nifio o adolescente,
construyendo un vinculo de confianza y de participacion en sus decisiones. La mis-
ma sobreproteccion, sin una asignacion de tarea u oficio, genera un retraso en el
aprendizaje, como la consecucion de habitos y formas de conducta (Garvia, 2018).

Ademas, la sobreproteccion dificulta la obtencion de habilidades comunicati-
vas, para entablar y mantener relaciones, para crear lazos de amistad, y produce
inseguridades al no saber qué comportamiento es el adecuado en determinada
situacion (Pérez, 2018). La exagerada sobreproteccion, ademas de todo lo anterior,
lleva a estas personas a “la pérdida de la intimidad, esencial para la sexualidad,
condenandoles a la soledad afectiva en ese ambito de su vida” (Federacion Espafio-
la de Sindrome de Down, 2018:3).

Represion y control excesivo

El control excesivo por parte de la familia, especialmente en el desarrollo
sexual, tiene en personas con SD repercusiones sobre el desarrollo de la persona-
lidad, pues las represiones de que son objeto terminan por generar “...insegurida-
des, conflictos, miedos, e incluso rechazo a su propia sexualidad” (Camargo &
Coronado, 2016:15). En estos casos, la sexualidad es vista como algo diferente y
riesgoso, lo que les ha impedido desarrollarse como adultos y asi mismo lograr su
inclusion en la sociedad (Salter apud Izuzqulza, 2003).

La sociedad y sus familias, en ocasiones los ven como personas incapaces
de cuidar de si mismas, por lo que sus actuaciones requieren de una vigilancia y
supervision “mayor” (Lopez, 2018), limitando su desenvolvimiento y el derecho
de estas personas a desarrollar una vida social y espiritual durante la nifiez, ado-
lescencia y su vida adulta. Los temores, ignorancia y rechazo, pueden terminan
frenando el desarrollo de estas personas (Adiorante, 2014).
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Prejuicio de la familia y la sociedad

Las conductas sexuales de las personas con sindrome de Down han sido ma-
linterpretadas por la sociedad, al considerarlas como obsesiones o perversiones,
porque no se espera que un niflo, como es visto, tenga deseos sexuales; los cuales
acaban siendo reprimidos y controlados, impidiendo entablar relaciones, como una
persona corriente, negandoseles la posibilidad de llegar a ser un adulto poseedor
de derechos y deberes.

Asimismo, hay otros que piensan que las personas con SD poseen una sexua-
lidad exagerada, por lo que son victimas de “hipercontrol para anular cualquier
tipo de conducta sexual” (Freire, Barrio & Moreno, 2014:2). Paraddjicamente esos
paradigmas y reprensiones desembocan en que muestren, en lugares “inadecua-
dos”, conductas sexuales “adecuadas” (2014:20). Precisamente, al no existir una
educacion sexual, y por la represion a que se los somete, terminan por exponer
sus necesidades en publico, masturbandose o tocindose constantemente sus partes
intimas, sin un control de sus necesidades. De igual manera, Insa (2005) también
manifiesta sobre los prejuicios erroneos de las personas, al creer que la deficiencia
cognitiva es la causante de una hipersexualidad, porque “...no posee los mecanis-
mos (...) adecuados de inhibiciéon y sublimacion” (2005:4) y, por lo tanto, tienen
que mantener un mayor control sobre sus actos y relaciones. A las personas con
sindrome de Down se les considera que son personas con una gran carga sexual
y esto se atribuye exclusivamente a su condicion; por ello, la creencia erronea de
que, al no poseer las capacidades mentales necesarias, no pueden controlar su
cuerpo. La familia entonces ejerce un poder coercitivo y dominante, para evitar
que estas personas se desarrollen sexualmente, reprimiéndolos de tal manera que
su deseo, en muchas circunstancias, se vuelve incontrolable, simplemente porque
no ha existido una comunicacion, educacion y libertad que les permita integrarse
a la sociedad y poder establecer, desde su aprendizaje, que hay acciones o actitudes
que no se exponen en publico.

También, se les ha atribuido que “son asexuados que no tienen interés en lo
erdtico, que no son atractivos para otras personas y que, por lo tanto, deben rela-
cionarse entre ellos y no con otros sujetos normales”, transformando su sexualidad
en una marafia de tabues, mitos y prohibiciones (Adiorante, 2014:46). Los nifios
y nifias con SD no son asexuados; su desarrollo psicosexual se efectia de igual
manera que el de las demds personas, aunque de forma mads lenta; y a medida que
crecen, se van formando hombres y mujeres, y se expresan de acuerdo a los roles
que han sido asumidos; sin embargo, dado el desconocimiento, ya sea por prejui-
cios culturales y sociales, se niega la sexualidad a estas personas.

Los prejuicios familiares y sociales generan un fuerte impacto en el desarrollo
social e inclusion de las personas con sindrome de Down, pues se considera que no
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son aptos para entablar relaciones amorosas, ni mucho menos para desarrollar una
vida sexual (Cardenas & Ruan, 2016); olvidando que, a pesar de su discapacidad,
son personas con las mismas necesidades biologicas, emocionales, sexuales, que
una persona sin discapacidad (Hoyos, 2017).

Limite en su autodeterminacion

La ausencia de autodeterminacién anula por completo las pretensiones y la ca-
pacidad de elegir. Por lo general, a quienes tienen SD no se les pregunta, por ejem-
plo, qué ropa quieren ponerse para salir de casa, que quieren comer en un restau-
rante, cudles son sus entretenimientos favoritos y cudles personas son de su agrado.
Mucho menos se tienen en cuenta sus necesidades intimo-afectivas; simplemente
son obligadas a llevar un patron de vida que no les corresponde, o simplemente se
piensa que no tienen los criterios para elegir (Garvia, 2011).

Ademads, en esta carencia de autodeterminacion, los padres toman decisiones
como la esterilizacion, lo que genera grandes controversias y una clara vulneracion
de derechos. Esta medida es tomada por el miedo a embarazos, ademas, y en la

idea, equivocada, de que estos procedimientos los previene de abusos y agresiones
(Castro et al., 2017).

Ausencia de Educacion Sexual

La Federacion Espanola de Sindrome de Down manifiesta que el miedo a la
educacion sexual esta todavia muy presente en las familias con hijos con sindrome
de Down; creen que, entre menos sepan de sexualidad, eso les protegera de abusos
y riesgos de indole sexual (Federacion Espafiola de Sindrome de Down, s/d). Sin
embargo, las personas con sindrome de Down, requieren de una educacién sexual
y del reconocimiento de su cuerpo, con el fin de tener el entrenamiento para “el
control de sus impulsos, y evitar que se muestren “mds desinhibidos” (Garvia,
2011:34). Necesitan también procurar actividades recreativas, de esparcimiento,
que ocupen su tiempo, con el fin de prevenir y corregir “la actividad sexual de
forma compulsiva (...) placentera auto estimulante o repetitiva” (Garvia, 2011:34),
de tal manera que vean que pueden utilizar sus energias y estimulos en otras acti-
vidades, y puedan controlar sus impulsos sexuales. Los controles de estos impul-
sos no son, basicamente, de la inteligencia sino de procesos de identificacion y de
simbolizacion, que en su medida son ensefiados y que requieren de una inteligencia
intuitiva (Garvia, 2011).

Parra y Suarez (2009) expresan que “algunos padres (...) invisibilizan y anulan
el tema de la sexualidad evadiendo la educacion, orientacion y formacion de la nece-
sidad sexual y familiar...” (2009:53), marginandolos en el derecho a la formacion de
una familia, simplemente por miedos infundados; principalmente “...se les oculta la
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informacién sexual por miedo a despertar su deseo” (Garvia, 2011:33) y, precisamen-
te por ese temor, no se brinda informacion, no se educa y no se habla de sexualidad.

La sexualidad en el Sindrome de Down no se puede negar, esconder o limitar:
se debe comprender como una funcién biolégica y de necesidad afectiva presente
en cualquier ser humano (Garvia, 2011), y se convierte en un factor determinante,
si el proceso de educacion se realiza desde la nifiez; “...con el objetivo de preparar-
los para los cambios fisicos y psicologicos que enfrentan al llegar a la adolescen-
cia” (Camargo & Coronado, 2016:15).

Camargo y Coronado proponen que una educacion sexual adecuada en ni-
flos y ninas con Sindrome de Down debe partir de los pensamientos tedricos de
Vygotsky, donde se concibe al nifio y la nifia, no como alguien inferior, sino como
una persona “con necesidades especiales, con potencialidades de desarrollo, y en
los que juega un papel rector el proceso de socializacion, que incluye las relaciones
con la familia, la escuela y la comunidad” (Camargo & Coronado, 2016:15).

Miedo de los padres a la paternidad y maternidad de sus hijos con Sindrome de
Down

El “ejercicio de la sexualidad y planeacion de la maternidad y/o paternidad”, es
un tema limitado donde también la mujer la asume con doble discriminacién® por
un lado se limita en algunas actividades por el género y en otras por su situacién
de discapacidad” (Parra & Suarez, 2009:35); por ejemplo, los noviazgos y las rela-
ciones de pareja en la mujer no se consienten por miedo a un embarazo, a abusos
y que los hijos nazcan con algin grado de discapacidad; mientras a los hombres le
son aceptadas las relaciones de pareja y en cierto grado, disfrutar, aunque también
con algunas restricciones (2009).

El miedo de los padres a que sus hijos con sindrome de Down puedan tener
hijos con la misma discapacidad, genera una gran angustia, que se manifiesta en
sus hijos por medio de controles y restricciones, impidiéndole a estas personas,
tomar sus propias decisiones, en cuanto a casarse, y tener hijos, pues como men-
ciona Garvia y Ruf, (2014), el deseo de tener hijos es algo inherente, propio del
ser humano, el cual pertenece a su naturaleza y esta condiciéon no cambia por ser
personas con sindrome de Down (Campo, 2003).

Consecuencias de las limitaciones afectivas y sexuales en personas con Sindrome
de Down

Las limitaciones expuestas en los parrafos anteriores tienen grandes conse-
cuencias sobre las personas con sindrome de Down, que afectan su calidad de vida
y el desarrollo de su personalidad e inclusion en la sociedad. La calidad de vida
puede definirse como un conjunto amplio de condiciones fisicas, psicologicas y
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sociales. Los autores Schalock y Verdugo (apud Berastegui & Gonzalez, 2017), de-
sarrollaron las dimensiones necesarias para una vida de calidad, las cuales tienen
especial concordancia con ocho necesidades fundamentales: “bienestar emocional,
relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisi-
co, autodeterminacion, inclusion social y derechos” (2017:2). Estas necesidades no
pueden abordarse sin considerar que la sexualidad juega un papel para el disfrute
de éstas y de igual manera, en cuanto sea mayor el desarrollo de estas dimensiones,
mas sana y satisfactoria sera la sexualidad (Berastegui & Gonzalez, 2017).

La calidad de vida, de igual manera, corresponde al valor que las personas
asignan a ciertas cosas de la vida y por lo general deben venir siempre del mismo
individuo (Gill & Feinstein apud Robles et al., 2016:2). Por lo tanto, la sexualidad
tiene implicaciones sobre todas las esferas del ser humano; y al no permitirse su
sano desarrollo, se interfiere con una vida digna, de calidad, afectando el desarro-
llo de la identidad, proyecto de vida, el ejercicio de derechos, deberes y la partici-
pacion en la vida social.

Esto supone deficiencias en el “...bienestar emocional, relaciones interperso-
nales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusion social, y derechos” (Schalock apud Geva, 2011:10), todo esto determi-
nante y necesario en el ser humano; en los casos de las personas con sindrome
de Down, en muchas ocasiones, estas cuestiones son decididas y manejadas por
los padres o cuidadores, interfiriendo en su desarrollo, identidad y proyecto de

[19

vida. Estas concepciones errOneas, “... tiene(n) costes importantes en las relacio-
nes sociales” de las personas con discapacidad (Gonzédlez & Gonzalo, 2014 apud
Berastegui & Gonzalez, 2017:2). En esta medida los mitos, paradigmas y estigmas
mencionados por los autores desencadenan el disfrute de una calidad de vida, la

cual es definida por la OMS (apud Contreras, 2011), como

(...) la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion
con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata
de un concepto muy amplio que estd influido de modo complejo por la sa-
lud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus
relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su
entorno. (2001:12)

La calidad de vida se supone entonces un factor primordial para todas las
personas, que involucra su realizacion como tal; y su falta tiene consecuencias
negativas, tal como los menciona Linehan: “La efectividad en alcanzar objetivos
determinados, la efectividad para mantener o mejorar las relaciones con las perso-
nas y la efectividad en mantener la autoestima de la persona...” (apud Lzuzqulza,
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2003:4). Por lo tanto, la coaccion, discriminacion y estigma no les permite a estas
personas desarrollar competencias sociales, ni alcanzar objetivos que le permitan
desarrollar su vida adulta.

Las pocas oportunidades de relacionarse con los demas, de desarrollar las ta-
reas que realizan el resto de personas, la falta de autonomia, de autodeterminacion;
la sobreproteccion, infantilizacion y la ausencia de una educacion sobre su sexuali-
dad son factores que impiden una actuaciéon y formacion. Estas situaciones tienen
como consecuencia “la construccion de roles, estereotipos y barreras de caracter
psicosocial que frecuentemente limitan su plena integracion a la vida social y el
ejercicio de sus derechos” (Parra & Suarez, 2009:36). Claramente, se estaria vulne-
rando el derecho a tener una familia, al matrimonio, a tener hijos, que son derechos
de todas las personas, incluidas las personas en discapacidad, tal como lo dej6 ver
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006).

Las barreras interpuestas por la sociedad y la familia, limitan el desenvolvi-
miento y el derecho de estas personas a desarrollar una vida social y espiritual du-
rante la nifiez, adolescencia y su vida adulta, tan solo por los temores, ignorancia y
rechazo, terminan por frenar su desarrollo (Adiorante, 2014), al ver su sexualidad
como algo diferente y riesgoso, lo que les impide desarrollarse como adultos y asi
mismo lograr su inclusion en la sociedad (Salter apud Izuzqulza, 2003).

Conclusiones

Los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad han
tenido progresos importantes, como la promulgacién en Colombia de la Ley Esta-
tutaria 1618 de 2013. Actualmente, el pais cuenta con el Plan Decenal de Salud Pu-
blica, el cual se desarrolla a través de 8 dimensiones prioritarias y 2 transversales;
estas dimensiones hacen referencia a aquellos aspectos que tienen relacion directa
con el bienestar, desarrollo humano y calidad de vida, que por su importancia se
desean intervenir y mejorar con el objetivo de garantizar un bienestar a la pobla-
cion. La dimension sexualidad — con los derechos sexuales y reproductivos— es una
dimension prioritaria con la cual se busca promover las condiciones para el ejerci-
cio libre, autbnomo e informado de la sexualidad. A su vez, la dimension gestion
diferencial de las poblaciones vulnerables, es transversal, y en ella se contemplan
estrategias en favor de dichos grupos sociales que se encuentran en situacion de
mayor vulnerabilidad. Aqui se incluye a las personas en situacion de discapacidad,
lo cual envuelve a las personas con sindrome de Down.

A pesar de los avances, falta mucho camino por recorrer para que estas per-
sonas puedan desarrollar una vida plena y participativa fundamentada en la igual-
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dad. Algunos de estos obstaculos se dan en el ambito familiar y social, donde no
se ha permitido una verdadera inclusion generada por el miedo, estigma y mitos
sobre los derechos sexuales de estas personas, que terminan por imposibilitar su
desarrollo personal, de integracion y participacion en la sociedad.

En este contexto, desde el Plan Decenal de Salud Publica se hace necesario es-
tablecer acciones que promuevan el mejoramiento de las condiciones de bienestar, a
partir de la ejecucion de acciones individuales y colectivas que fortalezcan la cons-
truccion social, integrando a la poblacion con sindrome de Down dentro de la dina-
mica de los actores de calidad de vida, ciudadania, derechos e inclusion social real.

La Revision de la literatura de Espafia, Argentina y Colombia recoge simili-
tudes sobre las limitaciones de las personas con sindrome de Down en relacion a
sus derechos sexuales y reproductivos, concluyendo que son un fenémeno presente
en la actualidad, especialmente por las condiciones que los han hecho especiales
para la sociedad, la familia y el contexto donde se desarrollan. Frecuentemente los
hacen personas sin autodeterminacion, sin derechos, sin autonomia, ni control de
sus actos, especialmente los sexuales y reproductivos, precisamente por la creencia
sobre su infantilismo eterno, sobreproteccion familiar, reprension y control excesi-
vo, prejuicio de la familia y la sociedad, coercion en su autodeterminacion, ausen-
cia de educacion sexual; y por miedo de los padres, a la paternidad y maternidad
de sus hijos con sindrome de Down. Todos estos aspectos no les permiten a estas
personas tener las mismas posibilidades que el resto de las personas a desarrollar
una vida afectiva, pues prima su deficiencia cognitiva y no su necesidad de desa-
rrollarse como persona.

Las vivencias que experimentan en su nifiez las personas con sindrome de
Down, son fundamentales para su desarrollo en la adolescencia y la vida adulta,
para lograr la integracion en la sociedad y avance en el reconocimiento de sus ca-
pacidades —y no de sus deficiencias— y asi lograr reducir la brecha de desigualdad
—y su misma discapacidad- en el campo de la sexualidad.

El estigma que afecta a las personas con Sindrome de Down se presenta por la
ausencia de una educacion para la sexualidad; tanto a los padres como a los me-
nores no les permite conocerse e identificar cambios que se van presentando en su
cuerpo; por ello, su comportamiento sexual puede ser exacerbado, porque no han
sido preparados sobre sus cambios fisicos, hormonales, ni sobre el sexo y el placer.
Por ello, el proceso de educacion se debe realizar desde la infancia, con el fin de pre-
pararlos para todos los cambios que generan el paso de la nifiez a la adolescencia.

Teniendo en cuenta las limitaciones expuestas, este trabajo recoge, bajo un
aspecto basico, la educacion que se debe trasmitir a la familia sobre los derechos
de las personas con sindrome de Down; proceso que debe desarrollarse desde su
nacimiento, a través de las instituciones de salud, promoviendo talleres del cuidado
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y proteccion sin caer en la sobreproteccion, para fortalecer una crianza basada en
derechos y posibilidades para una inclusion real en la sociedad. Este altimo fac-
tor debe ser potencializado en las instituciones educativas, con el fin de eliminar
cualquier clase de prejuicio. De igual manera, le corresponde al Estado realizar un
acompafiamiento real, a partir de la promulgacion de normas que cobijen a las per-
sonas con Sindrome de Down y permita el efectivo cumplimiento de sus derechos.
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