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Resumen

La presente investigacion se desarrolla en la propuesta epistemologica de la Maestria en
Psicologia Clinica y de la Familia del grupo de investigacion de la Facultad de Psicologia

denominado Psicologia, Familia y Redes, en la linea de investigacion de Psicologia, Sistemas



humanos y Salud mental, adscrita al macroproyecto Historias y narrativas de los sistemas
humanos en diversidad de contextos, de la Maestria en Psicologia Clinica y de la Familia de
la Universidad Santo Toméas. El objetivo general de este estudio es reconocer las narrativas
dominantes (modelo religioso y médico) y emergentes (diversidad funcional y enfoque de
derechos) en los actores principales que participan en la autonomia y toma de decisiones
sobre la sexualidad de las personas con DI leve, por medio de un andlisis del estado del arte
documental; respondiendo asi a la pregunta ¢Cudles son las narrativas dominantes y
emergentes de las personas con DI leve, familiares o cuidadores, personal de salud y
educacion frente a la autonomia y toma de decisiones sobre la sexualidad de las personas con
DI leve?

El sistema tedrico se enmarco desde las diversas conceptualizaciones a nivel historico de
la discapacidad llegando hasta el concepto de diversidad funcional, utilizando como marco de
referencia y analisis la propuesta tedrica de la complejidad, construccionismo,
constructivismo, epistemologia de la cibernética de segundo orden, el modelo sistémico y
ecolégico; las cuales interpretar a los actores como activos dentro del proceso de
comprension del fendmeno de investigacion, por lo que sus discursos permitirdn comprender

las narrativas dominantes y emergentes vigentes.

El sistema metodologico por medio del cual se llevd a cabo este estudio es la
investigacion cualitativa, especificamente se realizd una investigacion documental de tipo
Estado del arte documental. Se realizd un analisis de categorias construidas a partir de las
necesidades identificadas desde la experiencia profesional de la autora, las cuales
comprenden: narrativas dominantes de la discapacidad, marco legal, relatos disciplinares,
construccion de narrativas desde la experiencia, autonomia y derechos humanos, Yy
autogestion. Estas categorias se analizaron de manera transversal por las tendencias elegidas
como apropiadas para un Estado del arte documental: tipo de documento, disciplina,

cronologia, pais, tipo de investigacion y poblacion.

Entre los aportes significativos de este estudio, se pueden resaltar la persistencia de
narrativas dominantes como las que provienen del modelo médico — asistencial en los
discursos de la familia, cuidadores y personal de salud, percibiendo a las personas con DI

leve en una condicion de anormalidad e inferioridad, razén por la cual las personas a su



alrededor deben 'cuidarlos y protegerlos, sosteniendo la narrativa del “nifio eterno”; discursos
limitantes que han obstaculizado histéricamente el desarrollo de independencia vy
responsabilidad sobre sus vidas. No obstante, el analisis de documentos respecto al
fendmeno de estudio en los ultimos 10 afios, mostr6 una creciente construccion de
normativas y legislaciones que reconocen a las personas con DI como sujetos de derechos;
posturas que plantean narrativas emergentes, las cuales han sido posibles por la presencia de
diversos modelos epistemoldgicos como el modelo sistémico y ecolégico, que han conducido
a la construccion y reconocimiento de nuevas realidades; es decir, modelos més integradores
y posibilitadores, rompiendo con los conceptos y categorias dominantes, dando lugar a las

experiencias subjetivas.

Abstract

This research is conducted within the epistemological proposal of the Master of Clinical
and Family Psychology from the Psychology, Family and Networks research group of the
Department of Psychology. The line of research is psychology, human systems, and mental
health, which is part of the macro project, Stories and Narratives of Human Systems in a
Variety of Contexts, of the Master of Clinical and Family Psychology at the Universidad
Santo Tomas.

The study aims to recognize the dominant (religious and medical model) and emerging
(functional diversity and rights approach) narratives of the main parties involved in the
autonomy and decision-making on the sexuality of people with mild ID. This study was
carried out through a state-of-the-art documentary research to answer the question: What are
the dominant and emerging narratives of people with mild ID, family, caregivers, and health
and education personnel regarding the autonomy and decision-making on the sexuality of

people with mild ID?

The theoretical system focused on the historical conceptualizations of disability and the
concept of functional diversity. As a reference and analysis framework, the study utilized the
theoretical proposal of complexity, constructionism, constructivism, second-order

cybernetics epistemology, and the systemic and ecological model. This theoretical proposal



considers parties as assets in the analysis of the research phenomenon, so that their discourse

will facilitate an understanding of the current dominant and emerging narratives.

A qualitative methodology was utilized to conduct this study, specifically a state-of-the-
art documentary research. Based on the needs identified by the researcher’s professional
experience, some categories were established including dominant narratives of disability,
legal framework, disciplinary narratives, and narratives constructed from experience,
autonomy, human rights, and self-management. These categories were analyzed
transversally by the trends appropriate for a state-of-the-art documentary research, such as
document type, discipline, chronology, country, research type and population.

Among the significant findings of this study, the persistence of dominant narratives is
highlighted, such as those from the medical-care model in the family, caregivers and health
personnel’s discourses, in which people with mild ID have an abnormal and inferior
condition and should be cared for, supporting the "eternal child" narrative. These discourses
have historically limited and hindered people with mild ID from being independent and

responsible for their lives.

Nevertheless, the analysis of documents about this phenomenon written in the last
decade, showed a growing development of regulations and legislation that recognize people
with ID as subjects of rights. These positions present emerging narratives, which have been
created due to epistemological models, such as the systemic and ecological model. These
models have led to the construction and recognition of new realities like more inclusive and
enabling models, breaking dominant concepts and categories, which result in subjective

experiences.



Introduccién

La presente investigacion se desarrolla en la propuesta epistemoldgica de la Maestria en
Psicologia Clinica y de la Familia del grupo de investigacion de la Facultad de Psicologia
denominado Psicologia, Familia y Redes, en la linea de investigacion de Psicologia,
Sistemas humanos y Salud mental, adscrita al macroproyecto Historias y narrativas de los
sistemas humanos en diversidad de contextos, de la Maestria en Psicologia Clinica y de la
Familia de la Universidad Santo Tomas. Surge del interés por comprender la percepcion de
la sexualidad que tienen las personas con Discapacidad Intelectual Leve (en adelante DI),
sus cuidadores y profesionales del sistema de salud, y cémo estas percepciones inciden en la
autonomia y toma de decisiones en la vida afectiva, sexual y proyecto de vida de las

personas con DI Leve.

A partir de lo anterior, el problema principal de esta investigacion, es como los prejuicios
y relatos dominantes construidos historicamente desde el modelo religioso y medico
desencadenan en limitaciones y obstaculos para que las personas con DI leve no puedan
libremente tomar decisiones respecto a su sexualidad, sus cuerpos, sus motivaciones y
necesidades emocionales, como también la posibilidad de construir proyectos de vida donde

se conciba la maternidad, la paternidad y la construccion de un sistema familiar propio.

Pese a los avances en la ultima deécada en normativas y leyes que visibilizan la
importancia de comprender a las personas con DI leve como sujetos de derechos, en la
practica siguen existiendo ideas preconcebidas de ser personas inferiores, defectuosas,
ausentes de control de sus deseos, infantiles, entre otros; lo que conduce a mayores niveles de
dependencia, discapacidad y anulacion de sus derechos sociales, politicos y civiles(Villatoro,
2014). Estos avances no solo se han dado desde las normativas, sino también desde acciones
adelantas en especial por las ciencias humanas, como la psicologia, educacion, filosofia,
trabajo social, entre otras. Su aporte ha estado orientado a comprender desde una mirada mas
ecoldgica de la sexualidad en las personas con DI leve, ya que, existen diversos sistemas y
areas que interactuan constantemente, permitiendo visibilizar la complejidad de las dindmicas

humanas, evitando caer en la fragmentacion del ser humano.

La investigacion se enmarca en la psicologia clinica al comprender la Discapacidad

Intelectual como una condicion fisica y cognitiva que impacta en el desarrollo y la



construccion de la identidad a nivel individual, relacional y social, ya que la psicologia
clinica tiene en cuenta la salud fisica y sexual, como los cimientos para el desarrollo de la
identidad y la individualidad, como se visibiliza en sexualidad, vinculacion afectiva y social
de las personas con DI leve.

El contexto que posibilitd la actual investigacion tiene como antecedente el proyecto de
grado realizado en la Maestria De Psicologia Clinica llamado “Narrativas de la sexualidad de
adultos jovenes con discapacidad intelectual leve en relacion con sus familias y el sistema
social”. La autora del actual estudio participd en la construccion del mencionado proyecto de
grado: el fendmeno, problema, objetivos, hipotesis, el estado del arte documental, sistema
tedrico, método y resultados(Beltran Lozada & Rubiano Triana, 2016).

A partir de la revision bibliografica del mencionado proyecto de grado, fue posible
identificar las limitaciones y obstaculos de las personas con DI leve para desarrollarse
plenamente en su sexualidad y otras areas de su vida emocional y familiar, por lo que se
considerd pertinente realizar un estado del arte documental que permitiera conocer y
comprender las percepciones de los tres actores principales: personas con DI leve, cuidadores
y personal de salud; para con ello visibilizar la coherencia entre estas narrativas y la
normativa existen en cuanto a los derechos de las personas con discapacidad. Se realizo la

revision de 55 documentos, que no tuvieran mas de 10 afios de publicados.

La perspectiva de este estudio se enmarca en el enfoque sistéemico complejo,
construccionista, constructivista ecologico desde la cibernética de segundo orden, v,
partiendo de la premisa que los seres humanos son complejos, y que se encuentran inmersos
en diversos sistemas, espacios y contextos que inciden en su proceso de construccion por
medio de los significados y relatos que se evidencian en sus narraciones. En estos sistemas
también se encuentran inmersos diversos actores, los cuales a partir de su participacion
impactan los sistemas a los cuales pertenecen, y cualquier cambio que se de en los sistemas o

los actores afectara a los otros y viceversa.
Fendmeno

El fendbmeno de la presente investigacion se gesta a partir de dudas e incertidumbres de cémo
conciben y perciben su sexualidad los adultos jovenes con DI leve, sus cuidadores y

profesionales de la salud, ya que, estas concepciones y percepciones incidiran en la toma de



decisiones y autonomia que puedan tener las personas con DI leve no solo sobre este
aspecto de su vida, sino de todo aquello que deriva de un libre desarrollo de la sexualidad,
como es el desarrollo y libre vinculacion emocional, familia y construccion de un proyecto
de vida personal.

Relatos y
Narrativas realidades
dominantes Cronosistema

Internacional
Marco /_\ Nacional
Macrosistema

Distrital

legal
A Psicologl'a
Mesosistema

Profesionales

educativo de salud

Relatos Salud
disciplinares / \ Educacion
Sociologia
Exosistema
Sistema )

( Microsistema

Cuidadores \\\ Familia
Discapacidad Sl Autonomia

Intelectual Autogestion

Figura 1. Fenomeno de investigacion (Bronfenbrenner, 1979)

Pregunta de investigacion- intervencion

¢Cudles son las narrativas dominantes y emergentes de las personas con DI leve, familiares o
cuidadores, personal de salud y educacion frente a la autonomia y toma de decisiones sobre la

sexualidad de las personas con DI leve?
Objetivos
General

- Reconocer las narrativas dominantes (modelo religioso y médico) y emergentes
(diversidad funcional y enfoque de derechos) en los actores principales que participan en
la autonomia y toma de decisiones sobre la sexualidad de las personas con DI leve, por



medio de un analisis del estado del arte documental.
Especificos

- Comprender las narrativas de familia, cuidadores, personal de salud y educacion que
obstaculizan y/o contribuyen en la autonomia y toma de decisiones sobre Ila
sexualidad de las personas con DI leve, por medio del andlisis de tendencias de un
estado del arte documental.

- Analizar las narrativas presentes en los marcos normativos y legislativos que influyen
en los discursos de familia, cuidadores, personal de salud y educacion sobre la
sexualidad de las personas con DI leve, por medio del anélisis de tendencias de un
estado del arte documental.

Hipotesis
La presencia en la actualidad de narrativas dominantes, como las posturas planteadas
desde el modelo religioso o médico sobre el concepto de discapacidad, han conducido a
dificultades en el desarrollo de la autonomia y toma de decisiones de las personas con DI
leve en diversas esferas de su vida, entre ellas las relacionadas con la sexualidad,

afectividad y construccién de un proyecto de vida acorde a sus necesidades vy

motivaciones.

Los tables asociados a la condicion de DI leve como la falta de habilidades para asumir de
manera responsable su vida sexual y afectiva, la infantilizacion y la sobreproteccion, por
parte de los familiares, cuidadores, profesionales de salud, profesionales de educacion y
de las instituciones, aprueban las narrativas dominantes que favorecen la dependencia.
No obstante, es posible que algunos profesionales e investigadores se estén replanteando
estas narrativas por aquellas emergentes, en las cuales, se comprende la discapacidad
como una condicion, que en escenarios en los cuales se cuente con los recursos y
opciones adecuadas a sus necesidades, motivaciones y derechos, pueda fortalecerse la

autonomia e independencia a nivel personal y relacional en las personas con DI leve.

Las dificultades presentes en el transito de narrativas dominantes (modelo médico y
religioso) a narrativas emergentes (diversidad funcional y enfoque de derechos) en los

actores principales involucrados no posibilitan la autonomia y toma de decisiones sobre



la sexualidad de las personas con DI leve.
Sistema tedrico
Discapacidad

Los derechos de las personas con DI leve, han empezado a ser mucho més visibles desde
hace aproximadamente 20 afios, partiendo con la Convencion de Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (2007) y posteriormente el Informe Mundial de
Discapacidad de la Organizacion Mundial de la Salud (2011), las cuales definen la
discapacidad como cualquier aspecto negativo de la interaccion entre un individuo y los
factores contextuales de este (problema de salud con factores ambientales y personales).

Previo a la existencia de estas dos instancias, otras narrativas 0 modelos explicativos han
abordado la realidad de las personas con discapacidad; las cuales han ido evolucionando y
transformandose, incidiendo en las préacticas relacionales, calidad de vida de las personas

con DI y en general en los diversos sistemas de la estructura social.
Modelo religioso

El concepto de discapacidad ha venido evolucionando, y el mas tradicional identificado
en la literatura fue la narrativa moral y religioso, la cual describe la discapacidad como un
fallo moral secundario a un pecado, siendo un perspectiva ‘“despreciativa, opresiva y
discriminatoria” (Titchkosky, 2011), el cual predomin6d en el siglo XIX. Esta narrativa se
fundamento en el asistencialismo-caridad materializo en la institucionalizacion de manera
vitalicia y el aislamiento social obligatorio, al ser personas que presentaban conductas
indeseables y vergonzosas socialmente, siendo percibida como personas con un destino fatal

que necesitaban ayuda por su incapacidad (Ferreira, 2010b).
Modelo médico

Teniendo en cuenta los avances en ciencia que se gestaron en el siglo XX emergié un
nuevo modelo explicativo de la discapacidad, el modelo médico. Segln este modelo, la
discapacidad es sindnimo de poseer un cuerpo defectuoso, lo que causa una deficiencia que
restringe la experiencia vital de la persona (Ferreira, 2010a), la cual es atribuida al individuo
y vista como una variacion negativa de la norma biol6gica (Pérez Dalmeda & Chhabra,

2019). El modelo médico se centra primordialmente en lo patolégico, el diagnéstico clinico



y la categorizacion, ademas de brindar un rol superior a los profesionales en salud, quienes

serian los expertos en rehabilitacién (Oliver, 1991).

La narrativa médico-clinica desencadena en la presencia de un problema que debe
resolver la persona, y por esto tiene dificultades para ser incluido politica, social, cultural,
educativa y laboralmente, si no logra adaptarse a la estructura social (Albrecht, 2014).

Modelo social

El modelo médico empez6 a ser cuestionado hacia los afios ochenta, cuando diversas
minorias, en especial por las personas que presentaban alguna discapacidad fisica, se
organizaron buscando mayor igualdad en las oportunidades laborales, lo cual también
conducia a desigualdades econémicas y con ello, a que las personas con discapacidad
presentaban indices mas altos de pobreza (Thomas, 2004). Uno de los grupos mas
reconocidos fue la Union de Discapacitados Fisicos Contra la Segregacion (Union of
Physically Impaired Against Segregation - UPIAS), quienes manifestaban que la
discapacidad es una construccion social y la exclusion y barreras que experimentan los
diversos grupos de personas con discapacidad proviene de la estructura social; por lo que

reivindican el cambio social (Pérez Dalmeda & Chhabra, 2019).

A partir de esta premisa, nace el modelo social, el cual fue denominado modelo
minoritario, que tiene por fundamento la busqueda de la autodeterminacion y desarrollo
personal de las personas con discapacidad, quienes conocen cuales son sus necesidades y
cuentan con las habilidades para realizar los cambios y generar soluciones (Goodley et al.,
2014). Cabe mencionar que este modelo, no solo reconoce las condiciones inequitativas de
las personas con discapacidad, sino también de diversos grupos étnicos y raciales

discriminados histéricamente (Pérez Dalmeda & Chhabra, 2019).
Modelo psicosocial

Sin embargo, asi como el modelo médico recibid cuestionamientos, también lo recibid el
modelo minoritario; lo que condujo a la construccion de un modelo explicativo que incluye
variables individuales y sociales, el cual fue plasmado en la Clasificacion internacional del
funcionamiento, la discapacidad y la salud (en adelante CIF) (Organizacion Mundial de la
Salud, 2001). Este modelo cuenta con una perspectiva psicosocial, determinando las areas

desde las cuales surgen las discapacidades: el déficit, la limitacion, la restriccion y la



barrera. El déficit es una pérdida o anormalidad de una fraccion del cuerpo o de una funcién
fisioldégica o mental. Las limitaciones son un impedimento que un individuo puede tener en
la realizacion de actividades, las cuales se pueden presentar en distintos grados. La
restriccién son obstaculos que tiene la persona para su desenvolvimiento en situaciones
vitales; y la barrera son elementos ambientales que condicionan el funcionamiento de la

persona con discapacidad (Romafach & Lobato, 2005).

La narrativa psicosocial, aunque muestra una evolucién al incorporar al ambiente y el
contexto como elementos importantes para analizar la discapacidad falta el reconocimiento
de las personas con discapacidad como sujetos sociales, y por ello, sujetos de derechos, ya
que sigue percibiendo a la persona con discapacidad como el problema, en vez de ubicar al

Estado y a la sociedad como actores principales para la inclusion (Seoane & Seoane, 2011).

No obstante, en la actualidad no se puede concluir que alguno de estos modelos ha
desaparecido, en realidad, existen unos mas posicionados que otros en las narrativas de las

personas con DI, de sus familias, del personal de salud y de las instituciones.

Pese a la existencia de narrativas o0 modelos explicativos emergentes, siguen posicionadas
las narrativas dominantes, como la religiosa y la narrativa medica, fundamentadas en la
estructura hegemonica que concibe la realidad como un sistema de relaciones verticales,
donde aquellos que cumplen con las categorias socialmente aceptadas, excluyendo o
dominando a aquellos que no cumplen con estos requisitos. Los grupos poblacionales
minoritarios histéricamente han sido invisibilizados al no cumplir con estos requisitos, y por
ello son excluidos, entre ellos se encuentran las personas con discapacidad. EI modelo
psicosocial, aunque logra incorporar elementos del ambiente que inciden en la realidad de
las personas con discapacidad y no las sitia como el foco del problema; continda
manteniendo esta estructura jerarquica y vertical, donde los expertos, sean profesionales de
la salud, de la educacion o instituciones gubernamentales son quienes determinan las formas

de vivir de las personas con DI leve.

Por lo anterior, el enfoque sistémico complejo y el modelo ecoldgico fueron los marcos
conceptuales de analisis, ya que, desde la experiencia interventiva e investigativa adquirida
en el trabajo de grado anterior, se pudo confirmar que las interacciones y la interconexion de

los diversos actores, ambiente y objetos funcionan de manera integral como un todo; por lo



que un cambio en cualquiera de estos elementos pertenecientes a los sistemas de la
estructura social, los cuales contemplan desde el individuo hasta el momento historico
desencadenaran cambios en los otros sistemas; y es por esto, que el modelo social de
minorias poco a poco ha ido generando transformaciones en las narrativas de todos los
actores del sistema social, materializando los actuales enfoques de derechos, género y

diversidad funcional.
Postulados teéricos
Propuesta de complejidad

Estos diversos modelos explicativos por medio de las cuales se interpreta la DI se
traducen en acciones en la vida préctica, y al no ser posible diferenciarlos unos de otros de
manera tajante, se puede decir que coexisten todos simultaneamente; al igual que las
diversas narrativas de los actores involucrados, lo que conlleva a diversos Grdenes de
complejidad que generan momentos de equilibrio y otros de desequilibrio, impactando en las
diferentes dinamicas relacionales; dinamicas que pueden facilitar u obstaculizar que emerjan

los recursos o capacidades de las personas con DI(Prigogine, 1988).

Lo anterior, es la razon por la cual al dia de hoy contindan discusiones respecto a la
autonomia, maternidad o paternidad, vinculacion afectiva, desarrollo de su sexualidad, entre
otros en las personas con DI, lo que da cuenta de elementos que antes no eran concebidos ni
contemplados, y son la perspectiva ética y el enfoque de derechos, los cuales pretenden
posicionar a las personas con DI en un lugar de equidad e igualdad frente al resto de la
poblacion, replanteando los modelos deterministas asociados a la normalidad y anormalidad;
con el objetivo de visibilizar otros matices para abordar las necesidades que histéricamente

han sido negadas para las personas con este diagnostico(Kosko, 1993).

La propuesta de complejidad ha contribuido a la inclusién de nuevos conceptos, como el
de diversidad funcional, que permite ampliar el espectro respecto a las formas de
comprender y experimentar la vida; es decir que, al incluir estos matices, se reconoce la
pluralidad de cada historia de vida y sus circunstancias; y con ello, evitar la dicotomia de
cumplir o no con el rol social preestablecido; pensamiento que histéricamente ha definido

las formas de comprender la realidad en el mundo occidental(Caro Almela, 2002).



Estos nuevos matices de comprension de la discapacidad han sido plasmados en los
marcos normativos y legislativos de cada pais, y en general en el mundo, evidencidndose la
transformacion de modelos mas tradicionales a modelos mas incluyentes de las personas con
DI que han conducido a nuevas creaciones y convergencias abriendo la puerta a nuevas

realidades; y con ello, visibilizar otras necesidades, entre ellas la sexualidad (Bruner, 1988).
Construccionismo

Desde esta perspectiva se construye este estudio, en la cual, las personas con DI pueden
redefinir y reinterpretar sus realidades a partir de reconocer sus necesidades sexuales y
afectivas, y desde alli, buscar alternativas y soluciones que las satisfagan, lo cual, de manera

implicita conducira al fortalecimiento de su autonomia y desarrollo personal.

Esta construccion de diversas y nuevas realidades, como se mencion0 anteriormente, no
solo involucra a las personas con DI, sino a todos los actores, como a la familia, el personal
de salud y educacion y a las instituciones, las cuales no solo se construyen desde sus
narrativas, sino de lo que se gesta en esas relaciones; es decir, que los cambios y las
transformaciones se dan a nivel personal hasta el nivel estructural, generando nuevos modos
de vivir y formas de interaccion. Frente al tema abordado en este estudio, se puede decir,
que la perspectiva desde la cual se comprende la sexualidad de las personas con DI ha
impactado en la forma como se narran las personas con DI hasta el marco politico
representado en las normativas y legislaciones. Esto ha conducido a la co-evolucion de
todos los actores y emergencias vitales, dando sentido a procesos de autonomia y

responsabilidad (Gergen, 1996).
Constructivismo

Lo anterior solo es posible en la medida que se reconozca esta autonomia en las personas
con DI para tomar decisiones en diversas areas de su vida. Se parte de VVon Glasersfeld (S.F.
citado en Pakman, 1996) percibir a un sujeto activo co-creador de su realidad y no como un
sujeto pasivo que solamente estd descubriendo realidades denominadas objetivas; es decir
que el sujeto, o en este caso la persona con DI y sus estructuras cognitivas configura su
mundo y le da sentido a través de sus interacciones con otros, donde la realidad es el

resultado de la interaccion de los discursos que construyen significados (Schwandt, 1994).



Epistemologia de la cibernética de segundo orden

Al partir del observador o persona con DI, la cibernética de segundo orden se enfoca en
que el observador es transformado por lo que observa y viceversa; visibilizando que aquello
que observa, es lo que crea, su realidad (lzuzquiza, 2006). Por esto, es que se habla en este
estudio de la perspectiva de la complejidad, ya que, una intervencion en el observador o en

lo que observa, generara un cambio significativo en los dos.

Desde la cibernética de segundo orden todos los actores involucrados con las personas
con DI tienen una narrativa de la experiencia de sexualidad en ellos, creando una realidad
en un contexto particular que los involucra, los cuales estaran atravesados por uno u otro
modelo explicativo, sea el modelo moral-religioso, el médico, el social o el psicosocial,
entre otros; y esto facilita u obstaculiza los procesos de autonomia y apertura para el
desarrollo integral de las personas con DI(Watzlawick, 1974).

Es decir, que desde la cibernética de segundo orden y la perspectiva de narrativa, el
primer actor a quien se deberia acudir para la comprension de su realidad y sus necesidades,
es a las personas con DI, y no a sus familiares, profesionales de la salud o de educacion, y
aungue estos relatos puedan ser ambiguos o contradictorios, no es diferente a las
contradicciones 0 dudas que puede experimentar cualquier otra persona, ya que, las
contingencias y cambios del dia a dia conducen a una realidad cambiante y en
transformacion constante. Sin embargo, el proceso de creacion incluyendo las narrativas de
las personas con DI que se ha dado en los ultimos afios (como se observo en el modelo de
minorias) ha permitido replantear los relatos dominantes histéricamente validados como
mandatos culturales, que no habia posibilitado nuevas formas de abordar este fenGmeno
(Sanchez, 2000).

Modelo ecoldgico y sistémico

Uno de los modelos tedricos que se percibe més integrativo, es el modelo ecoldgico
(Bronfenbrenner, 1987), el cual incorpora la metafora circular de la cibernética, donde todos
los sistemas se retroalimentan y se transforman entre si; por lo que el desarrollo sexual de
las personas con DI estaria influido por las caracteristicas personas (ontosistema),
caracteristicas del ambiente inmediato que suele estar representado por familiares o de sus

cuidadores (microsistema), caracteristicas de los contextos comunitarios donde se



desenvuelven los sujetos y las familias (mesosistema), sistema conformado por las
instituciones que median entre el nivel familiar y la cultura (exosistema), factores de
caracter general asociados a la estructura de la sociedad (macrosistema) y el momento

historico en el que se encuentra inmerso el individuo (cronosistema).

Al considerar la discapacidad como un fendmeno relacional, en donde interactian factores
personales y bioldgicos, los cuales son potenciados o exacerbados por factores contextuales,
desde el contexto inmediato como la familia 0 mas amplio como la cultura; las narrativas
dentro del sistema familiar o cultural se pueden convertir en profecias auto cumplidas en la
vida cotidiana de las personas con DI, generando mayores discapacidades o

limitaciones(Baquero Torres, 2015).

No solo por el impacto que tienen estas narrativas en los propios relatos y discursos de las
personas con DI, sino también por las barreras de caracter social asociadas a la enfermedad
y la discapacidad, forjando restricciones en la participacion de diversas areas, como la vida
social y comunitaria, la vida laboral, la vida en familia, la educacion, las relaciones
interpersonales y por supuesto el desarrollo sexual(Organizacion Mundial de la Salud,
2001).

Discapacidad y sexualidad

La sexualidad es un aspecto central del desarrollo y la experiencia humana (Jahoda &
Pownall, 2014), y por ello, se debe concebir como un aspecto integral para el desarrollo
personal. La sexualidad es multifacética, con dimensiones biologicas, sociales, psicoldgicas,
espirituales, éticas y culturales” (Gougeon, 2009). Por lo anterior, para este estudio se
tomara la definicion de la OMS (Organizacion Mundial de la Salud, 2011), la cual refiere
que la sexualidad es la integracién de aspectos somaticos, emocionales, intelectuales y
sociales del ser sexual, que enriquecen positivamente y que mejoran la personalidad, la

comunicacion y el amor, lo cual impacta en la calidad de vida.

Es decir, que la sexualidad incluye el aspecto bioldgico asociado a la genitalidad, pero también
la afectividad, la corporeidad, la busqueda de placer, lidico y un medio de comunicacion
interpersonal (Beltran Lozada & Rubiano Triana, 2016). Y es por ello que el desarrollo
psicosexual se producird por medio del aprendizaje a partir de experiencias personales y

relaciones interpersonales.



Corporalidad, afectividad y sexualidad

Lo que se ha podido observar en personas con DI es que se encuentran en contextos en
los cuales son considerados como nifios pasivos y asexuales que conducen a précticas
limitantes y coercitivas que los inmovilizan y bloquean su desarrollo, mucho méas que la

propia discapacidad (Baquero Torres, 2015).

Si partimos de este concepto de percibir a las personas con DI como los nifios eternos
(Foucault, 2000). Las personas con DI al ser vistas como asexuales son controlados por los
otros adultos (familia, cuidadores, personal de salud y educacion), generando una represion,
donde prima el silencio frente a los temas de sexualidad, desencadenando en obstaculos que
no permiten no solo el desarrollo de su sexualidad, sino de su individualidad y autonomia
(Baquero Torres, 2015). La infantilizacion de las personas con discapacidad intelectual
socava su condicion de agentes autbnomos, limitando sus oportunidades de tomar decisiones

en su vida diaria (Bjornsdottir et al., 2015).

Respecto a la afectividad y la posibilidad de tener relaciones de pareja. Las
investigaciones han mostrado que las personas con DI tienen interés en tener relaciones
intimas con una pareja, mostrando mejores niveles de calidad de vida y autoimagen en
comparacion con otras personas con DI que tienen amigos cercanos, enriqueciendo su
mundo interior, contar con mas apoyo emocional, generando un espacio de relajacion y
expresion de su emocionalidad (McVilly et al., 2006); como también obtienen mas
habilidades sociales y avanzar en un mayor ajuste social (Heiman, 2000); y a fortalecer su

independencia y autorrealizacion (Craft & Craft, 1979).

El enfoque de desarrollo ha mostrado que las personas con DI pasan por las mismas
etapas de desarrollo psicosexual y afectivo que la poblacion en general, solo que es un
proceso mas lento (Zigler, 2002). No obstante, requieren de apoyo para adquirir habilidades
y comportamientos necesarios para poder responder a situaciones de interaccion social
(McVilly et al., 2006).

Autonomia

Adquirir habilidades para relacionarse y para ejercer su sexualidad, implicitamente
contribuye con el desarrollo de su autonomia y responsabilidad sobre sus cuerpos, sus

relaciones y sus vidas.



Desde una mirada méas politica, la autonomia se podria denominar como ciudadania
intima, la cual es definida como “el control (o no) sobre el propio cuerpo, sentimientos,
relacion: acceso (0 no) a representaciones, relaciones, espacios publicos, etc.; y elecciones
socialmente basadas (o no) sobre identidades y experiencias de género” (McRuer & Mollow,
2012). Es decir, que hace referencia a todas las decisiones que se puedan tomar sobre su
propio cuerpo y en el contexto asociado a ese cuerpo. Por ello, las personas con DI deberian
tener plena participacion en todos los aspectos asociados a su sexualidad: relaciones,
afectividad, orientacion sexual, identidad, entre otros.

Por lo anterior, es importante abordar las necesidades y deseos de las personas con DI,
respetando sus opciones de eleccién, al mismo tiempo que se apoya en el desarrollo de la
responsabilidad, independencia y autonomia (Reiter, 2009). Y es por esto, que familia,
cuidadores, profesionales de la salud y educacion, como las instituciones deben replantearse
sus narrativas y discursos, reorientando los programas de intervencion y educacion no solo
en la prevencion del embarazo, el abuso sexual o el contagio de ETS y VIH, a aspectos

mucho mas amplios de la sexualidad y de su desarrollo personal.

Sin embargo, todos los actores mencionados previamente se encuentran en una
disyuntiva, promover la autonomia sexual desde posturas conservadoras y paternalistas, en
un contexto con poca claridad legal y ética sobre dudas de cuales son los limites de sus
obligaciones y deberes con las personas que presentan diagnésticos de DI (McGuire &
Bayley, 2011). Frente a esta situacion buscar un punto medio a partir de la “dignidad de

correr riesgos”’, y esa toma de riesgos hace parte de experimentar una vida integral

(Gougeon, 2009).

Desde el Modelo Funcional de Autodeterminacién (Wehmeyer, 2004) fundamentado en
la Teoria de la Agencia Causal (Shogren et al., 2015), se define la autodeterminacion como
aquellas acciones volitivas que facilitan a las personas ser agentes causales de sus vidas, a
partir de cuatro caracteristicas: autonomia, autorregulacion, empoderamiento y

autoconocimiento (Peralta Lopez & Torres, 2014).

Analizando el postulado de Walker et al. (2011) desde el modelo ecoldgico, la
autodeterminacién puede ser posible al tener en cuenta factores personales y ambientales.

Al definir la autonomia en relacién con el entorno, se acepta la influencia de los demas, y



potenciar la autonomia no solo dependera de la presencia de ciertas capacidades cognitivas,
sino de otras muchas habilidades (Davy, 2015).

Enfoque de derechos

El concepto de autonomia y autodeterminacién ha tomado mucha mas fuerza en los
altimos veinte afios, y uno de las instancias que ha incidido significativamente fue la
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante CDPD), la
cual fue convocada por las Naciones Unidas en el afio 2006, y pretende “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”.

Uno de sus principios generales menciona ‘el respeto de la dignidad inherente, la
autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la
independencia de las personas”, lo cual ha contribuido a resignificar la forma como se
comprende la discapacidad y las respuestas a las necesidades de las personas con
discapacidad. Esta resignificacion se orientd a cuestionar la discapacidad como un problema

médico y enfocarlo en un problema de derechos humanos.

La CDPD fue un tratado construido por personas con discapacidad, funcionarios
gubernamentales, representantes de organizaciones no gubernamentales, entre otros; basado
en el enfoque de derechos, por lo que implicitamente incluye el enfoque diferencial y de
género. Este tratado se ha constituido en el primer instrumento a nivel internacional que
garantiza que los Estados fomenten y protejan los derechos de las personas con

discapacidad.

Dado el contexto anterior, los diversos Estados han venido construyendo normativas
internas para descender los lineamientos de la CDPD a sus realidades. En el caso de
Colombia, existen dos normativas que atafien a este estudio, la Politica Publica Nacional de
Discapacidad e Inclusion Social y la Politica Publica de Discapacidad para el Distrito

Capital.

Los dos instrumentos juridicos mencionados previamente se construyeron a partir de la
Constitucién Politica de 1991, la cual se desarrollé en el marco juridico enmarcado desde un

Estado Social de Derecho. Dentro de los principios de la Constitucion esta la dignidad, la



cual es comprendida como luchar contra la discriminacion, reconocer derechos especificos a
este grupo poblacional, y comprender sus necesidades de forma integral y holistica
(Londofio, 2004).

En el afio 2007 se promulgo la Ley 1145 por la cual se organiz6 el Sistema Nacional de
Discapacidad, para impulsar la formulacion e implementacion de la politica publica de
discapacidad a nivel nacional que buscaba promover los derechos humanos, de la cual
derivé la politica nacional con vigencia de 2013 a 2022. Uno de los ejes de esta politica
publica es el reconocimiento de la diversidad, el cual tiene por objetivo cambiar los
imaginarios sociales en cuanto a que la discapacidad hace parte de la diversidad humana,

para construir una sociedad incluyente.

En cuanto a la Politica Publica Discapacidad para el Distrito Capital, tiene por objetivo
generar instancias que faciliten la prevencion, los cuidados en salud y psicologicos, la
habilitacion, la rehabilitacion, la educacion, la orientacion, la integracion laboral y la
garantia de los derechos fundamentales economicos, culturales y sociales de las personas
con limitacion y/o discapacidad; partiendo de un concepto de discapacidad dinamico que es

el resultado de la interaccion de la persona con el ambiente.

Dentro de sus principios menciona el de autonomia, el cual definen como la capacidad
para tomar decisiones libres, y con ellas poder responder y satisfacer las necesidades de las
personas con discapacidad, sus familias y cuidadores dentro de un marco funcional, social y
politico. Otro de los principios que mencionan es la diversidad, entiéndelo como el derecho
al reconocimiento de lo heterogéneo, la diferencia, la individualidad, la Multiculturalidad y

la interculturalidad.

No obstante, al analizar las tres normativas, la CDPD vy las politicas publicas en
Colombia, ninguna de manera explicita menciona el desarrollo psicosexual, pero al estar
construidas desde el enfoque de derechos dan un marco de analisis que permite incorporar

esta area de la vida.

Sin embargo, dentro del analisis de la literatura realizado para este estudio, se encontro
un programa de intervencion en sexualidad para personas con DI basado en el enfoque de
derechos, llamado “Vidas Sexuales y Relaciones Respetuosas” (en inglés “Sex Lives and

Respectful Relationships - SL&RR) (Frawley & Shea, 2018). Este programa en la



actualidad funciona en Nueva Zelanda, y cuenta con cuatro apartados. EIl primero de ellos,
es el trabajo con pares sobre los derechos de la sexualidad a través de relaciones respetuosas.
El segundo, es brindar orientacion para el fortalecimiento de relaciones de apoyo a traves de
la asociacion de aprendizaje entre pares. El tercero, promover el desarrollo de asociaciones
comunitarias involucradas en violencia intrafamiliar, violencia sexual, salud para la mujer y
defensa de la discapacidad. Y, por ultimo, generar cambios en las narrativas y practicas
relacionadas con la sexualidad en personas con DI por medio de investigaciones. Este
programa permite mostrar luces de como podria incorporarse en programas de prevencion el

enfoque de derechos.
Diversidad funcional

El enfoque de derechos ha contribuido a desafiar las narrativas dominantes, y con ello a
transformar el lenguaje por medio del cual se denominan a las personas con discapacidad, a
Ilamarlo diversidad funcional, desde el cual se interpreta a un individuo no solo desde las
limitaciones, sino también de sus capacidades, dandole un lugar a una funcion, intencion,
deseo o0 expectativa en la vida, promoviendo en el individuo la accién e interaccion, en el
cual él podra ser el protagonista de la construccion de su proyecto de vida, y no solo hacer
parte de un proyecto de vida que esta determinado desde el nacimiento por su discapacidad
(Baqguero Torres, 2015).

Sin embargo, lo que sucede en la cotidianidad, pese a que todas las personas cuentan con
diversas limitaciones o capacidades, fue llamado “el imperialismo de la identidad”, y es que
la sociedad se deja llevar por una identidad o caracteristica en particular anulando las otras,
lo que conduce a una limitacion. Esta situacion es lo que cominmente sucede con los
grupos marginados o discriminados historicamente, invisibilizando la posibilidad de

experimentar identidades plurales (Appiah, 2007).

Por ello, el concepto de diversidad funcional permite la construccién de una nueva
narrativa que posibilita a las personas con alguna limitacibn a autodeterminarse o
empoderarse (Platero Méndez & Villena Rosén, 2012), y con ello a percibirlos como sujetos
de derechos (Romafiach Cabrero, 2010).

El empoderamiento es un proceso mediante el cual las personas toman el control de sus

circunstancias con el objetivo de alcanzar metas y mejorar su calidad de vida (Silva &



Martinez, 2004). El empoderamiento se relaciona directamente con los derechos humanos al
convertirse en una forma de democracia, donde los individuos tienen acceso a la
informacion, la participacion y a los medios de produccién, con una actitud activa en la
construccion de nuevas perspectivas, pero especificamente en su propio desarrollo
(Rappaport, 1984).

No obstante, las personas con DI para llegar a empoderarse y autodeterminarse deben
contar con condiciones contextuales que le apoyen, sin embargo, brindar ese apoyo ha sido
interpretado como iniciar acciones de sobreproteccién al ser comprendidos como personas

dependientes e incompetentes (Villatoro, 2014).

La dependencia y autonomia no son términos dicotdmicos. Las personas al estar inmersas
en una sociedad mantienen relaciones de interdependencia, es decir, que personas con DI o
sin ella cuentan con diversos grados de dependencia de otras personas o grupos. Al igual
que, cualquier grupo poblacional con o sin DI podria desarrollar diversos niveles de
autonomia sélo si cuenta con igualdad de oportunidades. En relacion con lo anterior, se ha
podido observar historicamente como grupos poblacionales minoritarios por una u otra
condicién han tenido limitaciones para el acceso a servicios o derechos, lo que han
conducido a estilos de vida mas precarios 0 a menor autonomia, empoderamiento y
autodeterminacion para decidir sobre sus vidas y para participar socialmente. Por esto, es
que no se puede concluir que una persona con DI es dependiente y que su dependencia es

una limitacion para su desarrollo humano.
Sistema metodolodgico
Metodologia cualitativa

El presente estudio se desarrolld a partir de la metodologia cualitativa, la cual se
construye a partir de un proceso circular en espiral en donde las diferentes etapas del
proceso interactian entre si, a partir de una realidad subjetiva de los diversos actores que
participan en relacion a los fendmenos sociales. Las técnicas de la metodologia cualitativa
pretenden analizar las cualidades de las formas y contenido de los seres humanos, utilizando
un lenguaje flexible y desestructurado. Su estrategia de recoleccion de datos se basa en un
método inductivo en el cual el investigador parte de hechos particulares para llegar a

conclusiones tedricas por medio de la contrastacion (Sampieri, 1998).



Investigacion documental bibliogréafica

Para el presente estudio se llevo a cabo una investigacion documental bibliografica, la
cual consiste en un proceso sistematico y secuencial de recoleccion, seleccién, clasificacion,
evaluacion y andlisis de contenido del material empirico impreso y grafico, fisico y/o virtual
que servira de fuente teorica, conceptual y/o metodoldgica para una investigacion cientifica
determinada(Rodriguez, 2013).

Este tipo de investigacion contribuye a comprender los acontecimientos histéricos,
temporales y espaciales de un fenémeno, por medio de la recoleccion selectiva de
bibliografia y otros materiales que contribuyen para el propdsito del estudio bien sea de tipo
exploratorio cuyo objetivo es probar una o varias hip6tesis son validas o de tipo informativo

en el que se da a conocer aquello que es relevante en un tema especifico. (Hernandez, 2000).
Estado del arte documental

Dentro de los subtipos de investigacion bibliografica se encuentra el estado del arte
documental, el cual consiste en un analisis de investigaciones publicadas en los ultimos 10
afios, que tiene como objetivo la comprension de las implicaciones tedricas y metodologicas
respecto al desarrollo de un fendmeno, que para este caso fue la autonomia y toma de

decisiones sobre su sexualidad de personas con DI leve (Duque Garcia et al., 2015).
Andlisis de tendencias

Para llevar a cabo el Estado del arte documental se construyeron seis tendencias. El
andlisis de tendencias es una estrategia de gestion de la informacion que tiene por objetivo
definir prioridades o temas centrales asociados al fendmeno de estudio, que permitiran
visibilizar e incorporar elementos documentados en la literatura por medio de la utilizacién
de bases de datos y fuentes de informacion reconocidas en el contexto académico como

repositorios de universidades (Castellanos, Fuquene y Ramirez, 2011).

Las etapas para realizar el andlisis de tendencias dentro de su metodologia contempla
cuatro pasos. El primero de ellos es planificar y definir las necesidades, posterior a ello se
debe definir cudl sera la estrategia para la blsqueda y captacion de la informacién. El tercer

paso consiste en organizar, depurar y analizar la informacion; y, por ultimo, establecer los



procesos de comunicacion y decidir qué informacién se incorporara (Castellanos, Fuquene y
Ramirez, 2011).

Proceso de revision documental

El primer paso fue realizar la busqueda de documentos asociados al fendmeno de
investigacion, la cual se llevd a cabo en bases de datos (Web of Science, Google Scholar,
SciELO, Redalyc y PubMed), repositorios de universidades a nivel internacional, nacional y

especificamente de la Universidad Santo Tomas.

Posterior a ello, se construyeron las categorias de andlisis a partir de la revision de los

titulos y resimenes de los documentos y los temas de interés de la investigadora.

Después se procedio a organizar y clasificar los documentos en las tendencias tomando
como punto de partida dos ejes tematicos elegidos para este estudio: teoricos e investigativos.
Los de orden tedrico se centran en el analisis de los constructos tedricos y conceptos que
permiten explicar o comprender el fendmeno clinico. Y los de orden investigativo se centran
en evaluar las experiencias de investigacion, disefios, procesos investigados, datos

cuantitativos o cualitativos, y las conclusiones en torno a los actores y contexto.

A partir de toda la informacién recolectada se procedio a elegir aquellos documentos que
cumplieran con los criterios previamente establecidos: documentos publicados en los
altimos. 10 afios, minimo 50 documentos, por lo menos 20 articulos publicados en bases de
datos o revistas indexadas, por lo menos 5 articulos en lengua distinta al espafiol, por lo
menos 5 investigaciones publicadas en la Maestria de Psicologia Clinica y de la Familia de

la Universidad Santo Tomas asociadas al fenémeno de estudio.

Con los documentos elegidos se construy6 una matriz (Anexo 1), la cual cont6 con cada
una de las tendencias de analisis, y posteriores matrices especificas de cada una de las
categorias que en si misma contenia las tendencias, lo que posteriormente permitié construir

este documento.
Descripcion de categorias de analisis

El sistema categorial son categorias de analisis que pretenden hacer una lectura del objeto

de estudio, las cuales se determinan previo al inicio de la investigacién bibliografica



documental (Galeano & Jaramillo, 2015). Para este estudio se eligieron las siguientes
categorias: (1) narrativas dominantes de la discapacidad, (2) marco legal, (3) relatos
disciplinares, (4) construccion de narrativas desde la experiencia, (5) autonomia y derechos
humanos y (6) autogestion.

Narrativas dominantes de la discapacidad

Dentro de las categorias que se abordaron, la primera de ellas es “Narrativas dominantes
de la discapacidad” que tiene por objetivo visibilizar las miradas mas tradicionales y
diversas perspectivas que describen y comprenden la DI, que han condicionado y limitado el
reconocimiento de las personas con DI como sujetos de derechos, entre ellos, asociado a

imaginarios creados alrededor de la cultura y el género conduciendo a la exclusion social.
Marco legal

La segunda categoria es “Marco Legal”, la cual se considera como una mirada
emergente en los dltimos afios, que identifica y describe la normativa vigente respecto a los
derechos, ética y bioética, tanto a nivel internacional como nacional y distrital de personas

con Dl.
Relatos disciplinares

La tercera categoria “Relatos disciplinares” comprende las diversas comprensiones y
narrativas de diferentes disciplinas respecto a la toma de decisiones y autonomia de su
sexualidad en personas con DI, la evolucidn de las definiciones que han llegado a conceptos
como la “diversidad funcional” interpretando la realidad del otro desde la diferencia y no

desde la deficiencia.
Construccidén de narrativas desde la experiencia

La cuarta categoria “Construccion de narrativas desde la experiencia” identifica y
reconoce los discursos, imaginarios y percepciones de los actores principales de la DI, como

personas diagnosticadas, las y los profesionales de salud, cuidadores, familia y gobierno.
Autonomia y derechos humanos

La quinta categoria “Autonomia y derechos humanos” fue construida con el objetivo de

analizar los documentos orientados a la construccion de identidad frente a la sexualidad en



personas con DI asociado a sus capacidades y limitaciones, como influye su contexto mas
cercano representado en su sistema familiar o cuidadores, y el personal de salud y

educacion.
Autogestion

La sexta categoria “Autogestion” se construyd a partir de documentos que estuvieran
basados en perspectivas con enfoque de derechos y diversidad funcional, los cuales
contribuyen a promover toma de decisiones en las personas con DI, y como estos dos
conceptos impactan en su desarrollo personal como sujetos de derechos.

Tendencias

Las tendencias son los ejes tematicos sobre los cuales se centrd la investigacion para
esclarecer la realidad del fendmeno de investigacion (Galeano & Jaramillo, 2015). Para este
estudio se eligieron: (1) tipo de documento, (2) disciplina, (3) cronologia, (4) pais, (5) tipo
de investigacion, (5.1) tipo de investigacion cualitativa, (5.2) tipo de investigacion

cuantitativa y (6) poblacion.
Tipo de documento

La primera tendencia de andlisis es tipo de documento, definida como la organizacion,
compilacion y clasificacion de las fuentes documentales para conocer el estado documental
del fendbmeno a desarrollar.

Tablal

Tendencia 1: tipo de documento. Fuente Autora

Tipo de Documento Cantidad
Articulo de revision de literatura 20
Articulo de investigacion empirica 21
Articulo de investigacion metaanalisis 1
Informe 4
Trabajos de grado 6

Ensayo 1



Ley 2

Total 55

Disciplina
La segunda tendencia de analisis es por disciplina, la cual brinda desde los saberes

disciplinarios comprensiones y lecturas diversas de la sexualidad en personas en condicion

de discapacidad cognitiva.

Tabla 2

Tendencia 2: Disciplina. Fuente Autora

Disciplina Cantidad
Psicologia 20
Salud y Medicina 14
Enfermeria 0
Sociologia 4
Derecho 1
Trabajo Social 1
Juridica 5
Educacion 8
Filosofia 2
Total 55
Cronologia

La tercera tendencia de analisis es el periodo cronoldgico de las fuentes documentales
consultadas que permite reconocer y comprender como ha sido abordado e investigado
temporalmente el tema de la sexualidad en personas en condicion de discapacidad cognitiva

en la ultima década.



Tabla 3

Tendencia 3: Cronoldgica. Fuente Autor

N°  Cronologia Cantidad
1 2006 1
2 2007 1
3 2010 4
4 2011 3
5 2012 6
6 2013 4
7 2014 7
8 2015 6
9 2016 2
10 2017 11
11 2018 7
12 2019 1
13 2020 2
Total 55
Pais

La cuarta tendencia de analisis es el pais donde se publicaron las fuentes documentales
consultadas que permite identificar los lugares donde muestran mayor interés por desarrollar

investigaciones o abordar la sexualidad en personas en condicion de discapacidad cognitiva.

Tabla 4

Tendencia 4: Pais. Fuente Autora

N° Pais Cantidad



1 Escocia 2

2 Estados Unidos 3
3  Colombia 13
4  Espafia 11
5  Venezuela 3
6 Internacional 0
7 Mexico 5
8  Chile 1
9  Puerto Rico 1
10 Australia 3
11 Irlanda 1
12  Israel 1
13 Inglaterra 1
14 Europa 1
15 Islandia 1
16 Sudafrica 1

17 Nueva Zelandia y Suecia 2

18 Canada 2
19 Paises bajos 1
20 Brasil 2
Total 55

Tipo de investigacion

La quinta tendencia es tipo de investigacion de las fuentes documentales consultadas la

cual brinda elementos para comprender el nivel de analisis, los pasos que se siguieron en la



investigacion, las técnicas y métodos de los estudios e investigaciones realizadas en el tema.

Tabla 5

Tendencia 5: Tipo de investigacion. Fuente Autora
Tipo de investigacion Cantidad
Cuantitativo 11
Mixto 2
Cualitativa 36
Total 49

Investigacion cuantitativa

La tendencia 5.1. esté orientada a especificar el alcance de la investigacion cuantitativa.

Tabla 6

Tendencia 5.1: Investigacion cuantitativa. Fuente Autora
Investigacion cuantitativa Cantidad
Descriptivo 9
Correlacional 2
Interventivo 0

Total 11

Investigacion cualitativa.
La tendencia 5.2. estd orientada a especificar cudl es la técnica de recoleccion de

informacion de la investigacion cuantitativa.

Tabla 7

Tendencia 5.2: Investigacion cualitativa. Fuente Autora

Investigacion cualitativa Cantidad




Observacion no participante 2

Observacion participante 0
Anélisis de documentos 19
Entrevistas 13
Grupos focales o de discusion 2
Intervencion Accion Participativa 2
Analisis de material visual/auditivo 1
Total 39
Poblacion

La sexta tendencia es la poblacion de las fuentes documentales consultadas, que posibilita
comprensiones del fendmeno desde los autores que participan y vivencian la sexualidad en

personas en condicion de DI.

Tabla 8

Tendencia 6: Poblacion. Fuente Autora
Poblacion Cantidad
Personas DI 42
Familia y/o cuidadores 9
Personal en salud 3
Gobierno 1
Total 55

Analisis de categorias por tendencias

Tabla 9

Cantidad de documentos por categoria. Fuente Autora




Categorias Cantidad

1 Narrativas dominantes de la discapacidad 8
2 Marco Legal 4
3 Relatos disciplinares 8
4 Construccion de narrativas de experiencias 13
5 Autonomia y derechos humanos 18
6 Autogestion 4
Total 55

Narrativas dominantes de la discapacidad

El universo documental revisado para esta categoria incluye articulos de revision de

literatura y de investigacion empirica.

M Articulo de revision de
literatura

M Articulo de investigacion
empirica
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metaanalisis
B Informe

M Trabajo de grado

W Ensayo

W Ley

Grafico 1 — Tendencia por tipo de documento. Fuente Autora

Lo anterior, y para la muestra documental se observa una gran cantidad de articulos de
revision de literatura, que corresponden a investigacion cualitativa; con un 62% de
documentos que conducen al analisis de las narrativas desde diversas perspectivas, entre ellas

las narrativas asistenciales-caritativas asociadas a las miradas religiosas y mas conservadoras,



narrativas médico- clinicas que se desarrollan desde el area de la salud y las narrativas
biopsicosociales, modelos tedricos més vanguardistas y desarrollados principalmente desde
finales del siglo XX(Restrepo, 2010).

La segunda tendencia identificada se relaciona con articulos de investigacion empirica,
los cuales han realizado un acercamiento a la poblacion con DI y sus familiares, con el
objetivo de identificar las percepciones asociadas a esta condicién.

Respecto a los otros tipos de documentos mencionados en este estudio, como son
informes, metaanalisis, trabajos de grado, ensayos o leyes, para esta categoria no se encontro

ninguno.
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Grafico 2 — Tendencia por disciplina. Fuente Autora

Por otra parte, respecto a la tendencia de disciplinas el 37% de estudios se realizaron
desde la psicologia, el mismo porcentaje para los estudios desde la salud y la medicina. Con

un 13% de representatividad de estudios desde Trabajo social y Filosofia.

Desde la psicologia se pudo evidenciar, que los estudios estuvieron orientados a
cuestionar las percepciones y actitudes que sustentan la exclusion social de las personas con
DI, realizando un analisis de las narrativas de los sistemas familiares y de las mismas
personas que experimentan la discapacidad; narrativas centradas en las deficiencias

cognitivas, lo cual eclipsa otras areas de sus vidas (Pownall et al., 2020).



En cuanto a los sistemas familiares, se observo como las narrativas y discursos respecto
a la DI influyen en la construccion de su identidad y de participar o no de manera activa en
el desarrollo de su sexualidad al ser un aspecto al cual se le presta poca atencion(Diaz et al.,
2014; Jahoda & Pownall, 2014; Restrepo, 2010).

Desde las personas con DI se exploraron cuales son sus motivaciones, deseos,
experiencias y expectativas en cuanto a su sexualidad, encontrdndose en algunos casos
actitudes negativas frente a la sexualidad por ser un &rea tabu en la cual no se les induce a
explorar o conocer desde la adolescencia, pero también porque puede ocurrir la llamada
“profecia autocumplida” y es alejarse de la intimidad y la sexualidad (Milligan & Neufeldt,

2001).

Lo anterior se asocia no solo a percibir a las personas que presentan DI como personas
incapaces, sino a una vision restringida y limitada de la sexualidad, que se centra en la
procreacion o la prevencion de contagio de Enfermedades de Transmision Sexual (en
adelante ETS) o Virus de Inmunodeficiencia Humana (en adelante VIH), invisibilizando
otros aspectos de la sexualidad como son las relaciones de pareja y orientacion sexual, que
constituyen un eje central para una mejor calidad de vida. No obstante, este analisis, mostro
ser divergente a las percepciones de sexualidad que tienen las personas con DI, quienes no
solo han tenido experiencias sexuales, sino también conciben el tener relaciones de pareja,

casarse Yy el deseo como elementos importantes para su desarrollo personal(Valdivia, 2013).

Otra disciplina que en los ultimos afios ha mostrado interés en la sexualidad de las
personas con DI, son las ciencias de la salud y medicina. Desde el modelo médico se pudo
observar que comparten narrativas similares a los sistemas familiares, interpretando la
sexualidad desde la prevencion del embarazo y contagio de ETS por medio del uso de
métodos anticonceptivos; lo que ha conducido a que los programas de prevencion no
siempre cuenten con toda la informacidn necesaria, 0 en otros casos no son incluidos en
estos espacios de formacion al concluir que no cuentan con habilidades cognitivas para

comprender los contenidos; situacion que los pone en un mayor riesgo (Caricote, 2012b).

Aunque los aspectos anteriores estan orientados a tener una buena salud fisica, ain se
siguen obviando las areas asociadas a la salud mental, como la posibilidad de construccion

de familia, una dimension importante para el desarrollo de la personalidad, invisibilizando



los aspectos del desarrollo individual y social. Es decir, que la visibn médica sigue
percibiendo a las personas con DI con inferioridad biolégica y con una pérdida de

funcionalidad para el manejo de su cuerpo y sus decisiones(Sinclair et al., 2015).

En cuanto a las disciplinas de Trabajo Social y Filosofia, las cuales estuvieron
representadas por un 17%, que hace referencia a uno documento por cada una; se encontro
que sus analisis estuvieron orientados a identificar cuales son las practicas sociales mas
aceptadas para el ejercicio de la sexualidad en personas con DI, como la masturbacion, y
como estas practicas también limitan el desarrollo libre y. La masturbacion ha sido vista
como una opcidn para satisfacer necesidades sexuales en las personas con DI, no obstante,
existen varios cuestionamientos éticos y procedimentales, ya que, siguen siendo préacticas
impuestas externamente que no estan incorporando las necesidades y deseos de las personas
con DI, son précticas que en espacios de institucionalizacion no pueden realizarse porque no
existen espacios de privacidad; en muchas ocasiones son profesionales en salud los cuales
ensefian como realizarla, lo cual se ha cuestionado porque atenta contra la intimidad y por el

riesgo de situaciones que puedan ser interpretadas como abuso sexual (Gill, 2012).
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Grafico 3 — Tendencia cronolégica. Fuente Autora

Respecto a la cronologia, para este andlisis se tomaron estudios como maximo del 2010
a la fecha. En la grafica se puede observar dos momentos de mayor produccién de

investigaciones, en los afios 2012 y 2016. Se pudo observar que el 100% de los documentos



presentan un enfoque de derechos, asociado a términos como diversidad sexual, equidad y
aceptacion de la diferencia, cuestionando narrativas asistenciales y médicas que contribuyen
a la discriminacion y exclusion social. Estos documentos han incorporado el modelo
ecoldgico que plantea que los individuos a través de diferentes ambientes en los que se
desenvuelven y se correlacionan entre si, influyen en su desarrollo moral, cognitivo y
relacional(Bronfenbrenner, 1987). EIl primero de los niveles es el Ontosistema, en el cual
estarian todos los factores biosociales que subyacen a la historia personal. En este nivel se
pueden considerarse variables asociadas a la edad, sexo, nivel educativo, empleo o ingresos
econdmicos. El segundo nivel es el microsistema que enfatiza en las relaciones mas
préximas en la familia de pertenencia, entre conyuges o parejas, y entre quienes forman el
grupo familiar y grupo méas cercano de amistades. El tercer nivel es el mesosistema el cual
explora los contextos comunitarios en donde se desarrollan los individuos y las familias, asi
como las relaciones sociales que se establecen en los vecindarios, el barrio, los ambientes
escolares y laborales mas proximos. El cuarto nivel es el exosistema, conformado por el
sistema de relaciones enmarcadas por las instituciones que median entre la cultura y el nivel
familiar del adolescente como son la escuela, el barrio o la iglesia. El quinto es el
macrosistema, el cual retne los factores de caracter mas general, relativos a la estructura de
la sociedad; y por ultimo esta el cronosistema que hace referencia al momento histérico en el
que se encuentra inmerso el individuo. Este modelo aparece en el afio 1979 creado por
Bronfenbrenner, el cual ha sido utilizado para analizar diversos fendmenos sociales, entre
ellos, la DI; y es por esto quizas que todos los documentos analizados desde el 2010 hasta

hoy, tienen una perspectiva psicosocial e incluyente.
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Grafico 4 — Tendencia por pais. Fuente Autora

Respecto al pais, al realizar busquedas de los documentos en bases de datos, se pudo
encontrar investigaciones a nivel mundial, donde se encontr6 que la mayor cantidad se han
producido en Escocia y Estados Unidos. En cuanto a Escocia, al ser parte del Reino Unido
tiene alta produccion de investigacion; y en el caso de Estados Unidos, existe una tradicion

de altos niveles de investigacion en diversos temas.

La produccion de investigaciones en Latinoamérica y especificamente en Colombia, se
evalla como significativo, ya que se encontraron la misma cantidad de investigaciones
encontradas en Estados Unidos y Escocia. Estas investigaciones han estado centradas en
analizar narrativas excluyentes y han sido estudios de corte cualitativo, los cuales estan

cuestionando los prejuicios existentes de las personas con DI.

Dado que se identificaron documentos de diversos paises y continentes, no se hizo

andlisis especificos por ciudades en Colombia.
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Grafico 5 — Tendencia por tipo de investigacion. Fuente Autora

Como se observa en la grafica, la mayor cantidad de investigaciones se realizan
desde la investigacion cualitativa, y esto se ha asociado a la importancia de reconocer los
discursos y narrativas de las personas con DI, familiares y/cuidadores, y con ello
comprender cuales son las motivaciones, percepciones y actitudes hacia esta condicion, lo
que no podria facilmente identificarse desde la investigacion cuantitativa(Gill, 2012). No
obstante, la investigacion cuantitativa se ha centrado en realizar investigaciones
descriptivas para evaluar porcentajes a nivel general de variables sociodemograficas,
expectativas y experiencias asociadas a la sexualidad de la poblacion con Dl(Jahoda &
Pownall, 2014). También se observo que un objetivo de estos estudios fue analizar las
diferencias entre poblacion con DI y sin discapacidad, concluyendo que las diferencias
estdn presentes frente al acceso a la educacion sexual y falta de autonomia e
independencia para desarrollar su sexualidad. Sin embargo, se encontraron similitudes
respecto a motivaciones, expectativas y experiencias en todas las areas de la sexualidad,
dentro de ellas la busgueda de placer, tener una relacion afectiva y construir
familia(Sinclair et al., 2015).

Las investigaciones mixtas, las cuales incorporan la investigacion cuantitativa y
cualitativa son pocas, y esto se puede asociar a que requieren de mayores tiempos para el

andlisis de datos y esto también hace a este tipo de investigaciones mas complejas.



Todas las investigaciones analizadas en este estudio fueron desde la evaluacion del

fendmeno y ninguna fue de tipo interventivo.
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Grafico 6 — Tendencia por tipo de investigacion cualitativa. Fuente Autora

Especificamente frente a las investigaciones cualitativas se realizo un andlisis de cuales
son las técnicas de recoleccion de datos mas utilizada. Para este estudio se encontrd que el
mayor porcentaje fue el analisis de documentos, asociado al tipo de documento mencionado
en la primera tendencia, donde primaron las investigaciones de revision de literatura, que se
asocia también al otro tipo de técnica que predomind acd, y es el analisis de material
visual/auditivo. Sumado a lo anterior, se reitera que las técnicas encontradas se asocian a
investigaciones no interventivas, por lo que no se encontré representatividad en otras

técnicas como Intervencidon Accion Participativa u Observacion Participante.



= Descriptivo = Correlacional Interventivo

Grafico 7 — Tendencia por tipo de investigacion cuantitativa. Fuente Autora

Y en cuanto a las investigaciones cuantitativas, se reitera que no se encontraron de tipo
interventivo, solo de tipo descriptivo y correlacional. Esto se puede asociar a que esta
categoria esta realizando un analisis de las narrativas dominantes de la DI, y no alternativas

para comprender desde otras perspectivas esta condicion.

Las investigaciones descriptivas estuvieron orientadas a evaluar cuales son los estilos de
cémo viven la sexualidad las personas con DI, encontrando que el 96% son heterosexuales,
el 87% conocia anticonceptivos, el 73% habia mantenido una relacién sexual, el 11% fue
victima de abusos sexuales, el 71% mantenian una relacién de pareja al momento de la
entrevista, el 53% de padres no estaba de acuerdo en que tuvieran pareja, todos alguna vez
preguntaron por sexualidad a alguien y el 74% quieren saber mas de sexualidad. Estas
investigaciones han permitido observar que las personas con DI son tan activos sexualmente
como las personas sin discapacidad; y tienen los mismos intereses de continuar explorando y
aprendiendo de ella; lo que permite desmitificar que son personas asexuales(Neuman &
Reiter, 2017).

Estas diferencias entre personas con o sin discapacidad, también han sido un interés
para los estudios correlacionales, y han podido confirmar que no varian ni las expectativas,
practicas o deseos en ambas poblaciones. No obstante, se encontraron diferencias respecto a

la educacion sexual, donde la poblacién con DI no puede acceder a los mismos espacios de



formacion, ya que tienen mayores limitaciones por supervision de sus padres o cuidadores,

menor cantidad de amigos y menos acceso a redes sociales(Pownall et al. 2020).

Otro estudio, que realiz6 comparacion con poblacion sin discapacidad, discapacidad
intelectual y discapacidad fisica, concluyeron que los dos grupos con discapacidad tuvieron
menos acceso a educacion sexual, espacios de intimidad y autonomia respecto al grupo sin
discapacidad porque no los ven como adultos. Anexo a lo anterior, se encontrd que el

acceso a la educacion sexual no estéa asociado a déficits cognitivos(Sinclair et al., 2015).
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Grafico 8 — Tendencia por tipo de poblacién. Fuente Autora

En cuanto a la poblacion estudiada, en esta categoria se encontré que el 89% de los
estudios se centraron en las percepciones, actitudes, mitos y creencias sobre o de la
poblacion con DI, y solo el 11% analizé cuales son las narrativas y discursos de las madres

de las personas con DI.

El analisis de ambas poblaciones estuvo orientado a identificar si estaban predominando
narrativas dominantes como la asistencial o la médica. En el caso de las personas con DI, se
analizaron sus motivaciones y necesidades, concluyendo que difieren de las creencias y
percepciones que tienen los padres y/o cuidadores, en quienes existen ideas de temor,
minusvalia y limitaciones en muchos casos, razén por la cual en una investigacion los padres

negaron la participacién de algunas personas con DI.



Sin embargo, algunas de las madres propiciaron espacios de crecimiento, autonomia e
independencia, por medio de delegar responsabilidades, vincularlos en espacios sociales y

culturales(Restrepo, 2010).
4.1.Marco Legal

El universo documental revisado para esta categoria incluye articulos de revision de

literatura, leyes e informes.
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Gréfico 9 — Tendencia por tipo de documento. Fuente Autora

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad(Organizacion de las
Naciones Unidas, 2006), pretende “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”. Esta
convencion, no s6lo fue construida para la poblacion con DI, sino en general para toda la
poblacion con discapacidad, entre ellas la discapacidad fisica, sensorial, mentales e

intelectuales.

Este documento, no es el primero construido para dar respuesta a las necesidades de la
poblacion con discapacidad, ya que, la Politica Publica de Discapacidad de la ciudad de
Bogota, Colombia se construyd por el mismo periodo de tiempo. No obstante, la
Convencion se convierte en un marco de referencia para la construccion de la normativa y
leyes de cada nacion, la cual fue ratificada en Colombia en el 2011. Uno de los elementos

significativos de la Convencion es que enfatiza en la discriminacion que experimentan las



personas con discapacidad, especificando que puede visibilizarse en restricciones para el
reconocimiento y goce de todos sus derechos humanos Yy libertades en el ambito politico,

econdmico, social, cultural y civil.

La Convencién corresponde el 25% de documentos asociados a marcos legales. El 50%
mas representativo hace referencia a la construccién de leyes para la poblacion con
discapacidad. Para este documento, solo se analizaron la Politica Pablica a nivel nacional
(Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2013)y la distrital(Decreto 470 de 2007 Politica
Publica de Discapacidad Para El Distrito Capital, 2007). Las dos leyes enfatizan en el
acceso a servicios que garanticen sus derechos, como acceso a educacién, salud, empleo,
entre otros. Al analizar la narrativa de cada una de las leyes se puede visibilizar la historia
exclusion de las personas con discapacidad, evidenciado en el nombre de la politica nacional

“Politica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social”.

En cuanto al restante 25%, corresponde a un documento de revision de la literatura en la
misma via de los anteriores, que tiene como objetivo reivindicar los derechos de las personas
con DI, especificamente en lo asociado con la procreacion y la esterilizacion impuesta contra
la voluntad, ya que afirma que el no poder decidir sobre la sexualidad limita la
autodeterminacion, lo que es equivalente a negarle su condicion de persona(Hoyos &
Garcia, 2014). Sin embargo, el documento se centra en analizar la relacién y concordancia
de la normativa nacional e internacional. Cabe mencionar que este no es un tema concluido
y agotado, porque aun se realizan diferencias asociadas al grado de discapacidad, es decir,
que se cuestiona que el ejercicio de la autonomia y de autodeterminacion varia entre una

persona con DI leve a una severa 0 moderada.
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Grafico 10 — Tendencia por disciplina. Fuente Autora

El 100% de los documentos analizados en esta tendencia hacen parte de la disciplina del
derecho. Los restantes documentos no se centran en el analisis ni en la construccion de
ninguna ley o normativa, estan centrados en analizar la perspectiva de los actores directos
relacionados con la DI.
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Grafico 11 — Tendencia cronoldgica. Fuente Autora

Como se reflexiona en una de las tendencias de la primera categoria “Narrativas
dominantes”, la visibilizacion de las necesidades de las personas con DI se empieza a gestar

a finales del siglo XX, donde se incorporan variables de orden psicosocial para



comprenderla no como una condicion individual, sino una condicion desde la interpretacion
social que ha conducido a un desarrollo limitado de diversas areas de su vida, entre ellas la
sexualidad. Y no es sino hasta principios del siglo XXI que a nivel nacional (2007 y 2013) e
internacional (2006) que se empiezan a construir leyes y normativas que los posicionan
como sujetos de derechos. Los documentos que se analizaron en este estudio posterior a
estas fechas han estado orientados a analizar e interpretar la aplicabilidad de estas leyes en la
vida préctica (2017).
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Grafico 12 — Tendencia por pais. Fuente Autora

El 75% de documentos analizados en este estudio tienen su origen en Colombia, y el 25%
que hace referencia a un documento es la Convencién. Cabe mencionar que estos
documentos se eligieron de manera intencional, para poder tener el marco normativo del
contexto colombiano y las directrices internacionales. Como se menciond previamente, la
Convencion es el instrumento que ha brindado la guia sobre la cual se construyen los
instrumentos en cada nacion, que permiten materializar los derechos de las personas con DI
en servicios. De los cuatro documentos analizados en este estudio, tres de ellos fueron
construidos para toda la poblacidn con discapacidad, y el cuarto, construido en Colombia, se

centra en la poblacion con DI, y especificamente sobre la sexualidad.
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Grafico 13 — Tendencia por tipo de poblacién. Fuente Autora

En cuanto a la tendencia de tipo de poblacién se encontrd que el 75% corresponde a
analisis de la poblacion con discapacidad en general; y el 25% que hace referencia a un
documento se centrd especificamente en analizar la aplicabilidad de la politica publica en
Colombia y las leyes asociadas a la esterilizacién impuesta contra la voluntad en personas
con DI.

Relatos disciplinares

El universo documental revisado para esta categoria incluye articulos de analisis de
literatura e investigacion empirica.

= Articulo de revision de literatura = Articulo de investigacién empirica

Grafico 14 — Tendencia por tipo de documento. Fuente Autora

Lo anterior, y para la muestra documental se observa una gran cantidad de articulos de

revision de literatura, que corresponden a investigacion cualitativa. EI 88% de los



documentos son de revision de literatura, los cuales se han centrado en analizar la evolucion
del concepto de discapacidad, y como este concepto ha estado permeado histéricamente por
diversos modelos explicativos, entre ellos el modelo religioso, el modelo médico y el
modelo social; llegando en la actualidad al concepto de diversidad funcional, el cual tiene
como fundamento el enfoque de derechos(Soto Martinez, 2011).

Uno de los hallazgos significativos en la revision documental es que en su mayoria han
estado fundamentados en el desarrollo de la sexualidad desde el enfoque de derechos,
teniendo en cuenta que histéricamente ha sido un tabl hablar de discapacidad y sexualidad,
temas ausentes en la literatura e invisibilizados, o solo posicionados desde el modelo médico
que lo concibe desde aspectos reproductivos (esterilizacion, control de impulsos sexuales) o
desde lo patoldgico (prevencién de ETS o abuso sexual)(Ruiz, 2019).

Por lo anterior, se puede concluir que existe unanimidad en la importancia de renombra
la discapacidad a diversidad funcional, y replantear el modelo médico en las practicas de
atencion y orientacion a personas con DI a la hora de discutir temas de sexualidad, como
sujetos de derechos, que tienen un legitimo derecho de ejercer su sexualidad con libertad y
sin intermediarios (familiares, cuidadores o profesionales de la salud)(Velazquez et al.,
2013).

El control de la sexualidad en poblaciones historicamente marginadas (pueblos
originarios, poblacion afrodescendiente, personas con discapacidad, personas con
desventajas socioeconomicas) es un fenomeno de la modernidad y del capitalismo como un
gjercicio de control de lo que socialmente se considera “normativo” y “bueno”,
contribuyendo a la discriminacion y exclusion social(Foucault, 1976).

Lo anterior se configura como una restriccion del ejercicio libre de su sexualidad por
considerar que no cuentan con las competencias y habilidades para otros aspectos de la
sexualidad como la exploracién sexual o el contacto intimo(Le Feuvre Orrego & Calquin,
2017).

En la misma linea que los anteriores textos que se basan en revisiones de literatura, el
13% de los documentos analizados en esta categoria reconocen la diversidad funcional como
eje central para el desarrollo de la sexualidad. Este es un documento de investigacion
empirica, en el cual entrevistaron a cuidadores, familiares e individuos de los sectores en los

que vivian las personas con DI, quienes participaron de programas de capacitacién en



instituciones que tenian por objetivo la inclusion de personas con DI. El enfoque de estos
programas de intervencidn era capacitar a todos los participantes, entre ellos profesionales
del area de la salud, como facilitadores de recursos, buscando plantear un programa de
intervencion desde la construccion de relaciones horizontales, y desmontar las relaciones
jerarquicas que histéricamente han caracterizado estos programas, donde los profesionales
del &rea de la salud intervienen desde sus conocimientos en busca de adaptar a las personas
con DI(Garcia, 2014).
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Gréfico 15 — Tendencia por tipo de disciplina. Fuente Autora

Respecto a la tendencia por disciplina se pudieron encontrar para esta categoria un 25%
de documentos de psicologia y educacion, un 33% de documentos de sociologia, y un 12%
del area juridica.

En cuanto a los documentos desde la psicologia se encontré que los dos documentos
estuvieron orientados a la intervencion con personas con DI con perspectiva de derechos.
Uno de ellos desde la psicologia comunitaria y el otro desde la psicologia clinica. El
documento que plantea intervenciones desde la psicologia comunitaria cuestiona las
estrategias utilizadas desde la Rehabilitacion Basada en la Comunidad (en adelante RBC),
estrategia que tiene como fundamento intervenciones psicosociales que buscan la adaptacion
de los grupos histéricamente excluidos a las pautas normales y tradicionalmente aceptadas
socialmente. Este enfoque pretende incorporar la mirada divergente de la psicologia

comunitaria y de la psicologia de la liberacidn, que acepta la diferencia, y por ello, incorpora



de manera implicita la diversidad funcional y la autonomia para la toma de decisiones en
diversas areas de la vida, como un ejercicio de desarrollo de la identidad y como un ejercicio
politico(Garcia, 2014).

En cuanto al documento que analiza los procesos de intervencion desde la psicologia
clinica, se orientd no sélo a analizar la evolucion del concepto de diversidad funcional, sino
también a realizar un recorrido de los diversos enfoques implementados para la intervencion
terapéutica, pasando por modelos de corte cognitivo conductual, humanista, psicologia
positiva, hasta llegar a la psicologia de la intervencién con enfoque de derechos; el cual tiene
como objetivo que la persona con DI reconozca la diversidad como parte de su identidad, y
no como una limitacién que debe superar(Velazquez et al., 2013). Esta intervencion se basa
en la reestructuracion cognitiva, especificamente contribuyendo a una redefinicion de su
realidad de vida, y con ellos lograr adaptarse al ambiente(Berglund et al. 2003).

Respecto a las otras tendencias, como elementos significativos se encontrd un
documento construido desde una mirada juridica el cual presenta un cuestionamiento no solo
de la exclusion del desarrollo sexual de las personas con DI, sino, especificamente de las
mujeres con DI, quienes experimentan una doble discriminacion(Pié Balaguer & Riu
Pascual, 2014).

En los apartados anteriores se ha mencionado como la educacién sexual para las
personas con DI ha estado focalizada por el modelo médico desde la prevencion del contagio
de ETS y del embarazo; se podria suponer que por los prejuicios sociales que envuelven a la
mujer, ellas han sido mas excluidas. Con el objetivo de prevenir estas dos situaciones, y
sumado a al riesgo de estar expuestas a abuso sexual, se ha fortalecido la esterilizacion
forzada. Anexo a lo anterior, al considerarse que estan mas expuestas a ser victimas de un
abuso sexual, existen méas limitaciones para el desarrollo de su sexualidad desde el placer y
el contacto intimo. Otro aspecto importante identificado en este documento se asocia al
concepto de belleza tradicional, y en algunos casos, al no cumplirlo, se convierte en un

factor mas de exclusion(Arenas, 2015).
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Gréfico 16 — Tendencia por cronologia. Fuente Autora

En cuanto a la tendencia de cronologia, se pudo evidenciar que los documentos
analizados son en su mayoria del 2014 y 2017, correspondiendo cada uno al 25%; es decir,
en total al 50%; lo que permite concluir que durante los Gltimos afios la investigacion y
documentos de analisis de la sexualidad en personas con DI se ha venido ampliando. Lo
anterior se podria asociar a que durante este decenio se ha dado mayor reconocimiento al
enfoque de derechos en las legislaciones, como también una mirada integrada de la
diferencia, no como un aspecto a adaptar, sino desde la comprension de la diversidad de

formas de vivir y concebir la vida.
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Grafico 17 — Tendencia por pais. Fuente Autora

Como se observa en el gréfico, el 37% de los documentos analizados en esta tendencia



fueron producidos en Espafia, un 25% en México y los restantes, que corresponden a un
17% en otros paises de Latinoamérica. Lo que se considera importante de analizar es que el
100% de los documentos se produjeron en lenguaje espafiol, y esto permite mostrar que se
esta realizando investigacion y analisis de la sexualidad en personas con DI en las realidades
mas cercanas, permitiendo hacer un analisis contextual, no solo de las politicas publicas y
legislaciones, sino también de analisis de las caracteristicas culturales especificas de nuestra

region, lo que podria permitir un abordaje mucho mas cercano a nuestra realidad.
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Grafico 18 — Tendencia por tipo de investigacion. Fuente Autora

El 100% de los documentos analizados en esta tendencia fueron desde la investigacion
cualitativa; y si se asocia a esta tendencia que tiene por objetivo analizar los relatos
disciplinares de las disciplinas, podria tener sentido que la mayoria de los documentos
también fueron de revision de la literatura, por que pretenden analizar y cuestionar las
perspectivas y modelos que han explicado la discapacidad o diversidad funcional asociada a
la sexualidad. Al estar parados desde las disciplinas, analizan los discursos de cada
disciplina, y como estos discursos han impactado las estrategias de atencion e intervencion

en personas con DI.
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Grafico 19 — Tendencia por técnica de recoleccion de datos de investigacion cualitativa. Fuente Autora

Respecto a esta categoria, el 88% de los documentos utilizaron como técnica de
recoleccién de datos el andlisis de documentos, y solo el 12% utilizd las entrevistas. Como
se mencion6 en la tendencia anterior, esto puede estar asociada a la categoria, que es de
corte disciplinar, y se abocd a analizar los paradigmas que utiliza cada disciplina. Por
ejemplo, en el caso de los documentos construidos desde la psicologia estuvieron enfocados
a replantear y cuestionar las estrategias de intervencion. En cuanto a los documentos
construidos desde la educacion, discutieron como se comprende la sexualidad en personas
con DI. En general, todos los documentos se orientaron a argumentar la importancia de

incorporar el concepto de diversidad funcional desde lo conceptual y en la préactica.
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Grafico 20 — Tendencia por tipo de poblacién. Fuente Autora

En cuanto a la tendencia de poblacion, se encontrdé que el 100% de los documentos



estuvieron centrados en la concepcién del concepto de discapacidad y sexualidad en
personas con DI; y si no se realizaron en su mayoria investigaciones empiricas donde se
analizaron las cogniciones, emociones 0 comportamientos de las personas con DI, si en su
totalidad estuvieron orientados a visibilizar como las perspectivas o paradigmas sociales y
de intervencién impactan en el desarrollo de su sexualidad, y con ello, el pleno ejercicio de

sus derechos y libertades en sus vidas.
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Gréfico 21 — Tendencia por tipo de documento. Fuente Autora

Respecto a la primera tendencia, se puede concluir que el 46% de documentos
analizados corresponden a articulos de revision empiricas en los cuales se analizaron los
discursos y narrativas de familiares y cuidadores de personas con DI(Navarro & Hernandez,
2012; Valdivia, 2013). Seguido de un 31% de documentos de revision de literatura, los
cuales se centraron en realizar un andlisis de la literatura y modelos explicativos
historicamente asociados a la discapacidad y que han conducido a su interpretacion y
abordaje en la practica de la discapacidad. Desde los modelos espirituales y religiosos,
pasando por los modelos médicos, sociales, y el méas reciente modelo psicosocial, se sigue
observando una invisibilizacién de la sexualidad de las personas con DI(Caricote, 2012a).
Cabe mencionar, que los informes, los cuales corresponden a un 8% Yy hace referencia al

Informe Mundial de Discapacidad(Organizacion Mundial de la Salud, 2011), la cual ha



estado construida desde un enfoque de derechos que ha permitido visibilizar la necesidad de
incidir respecto a espacios que permitan a las personas con DI poder asumir roles de
independencia y autonomia, aunque no explicite la sexualidad.

Este informe, fue y es un marco de referencia a nivel mundial de las necesidades y los
derechos que contribuyan a garantizar derechos de primera y segunda generacion en
personas con DI, entre ellos, la libertad en la toma de decisiones sobre su proyecto de vida,
lo cual incluira la sexualidad, la cual estd enmarcada dentro de la construccion de identidad
y de un proyecto de vida. Pese a este informe continlan existiendo inequidades con la
poblacién con DI, entre ellas, menor acceso a salud, educacién, empleabilidad vy
participacion social.

Respecto a lo anterior, se puede evidenciar la reciente creacion de leyes y normativas
que contribuyen a generar condiciones mas equitativas para la poblacién con DI, las cuales
no necesariamente se implementan de manera espontanea en la realidad. Aln existen
diversos prejuicios y estigmas, no solo a nivel social(Beltran Lozada & Rubiano Triana,
2016), sino también de los profesionales en salud y familiares(Kahonde et al., 2019), que
terminan impactando en la autopercepcién de las personas con DI, y con ello, completando

un ciclo de discriminacién y exclusién social.
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Grafico 22 — Tendencia por disciplina. Fuente Autora

Para esta tendencia, el 69% de los documentos analizados fueron desarrollados por

psicologia, lo cual se considera como un aporte significativo al buscar identificar cuéles son



las necesidades y expectativas de las personas con DI, quienes son los actores principales del
desarrollo de su sexualidad, y como estos elementos inciden en el desarrollo de su
personalidad en diversas areas de su vida(Polanco Valenzuela & Martin Ayala, 2017). Estas
instancias de percepcion de las personas con DI han sido ignoradas por los modelos mas
tradicionales, y aunque en la actualidad se pretende implementar el modelo psicosocial, en la
practica, se continda invisibilizando las posturas de las personas con DI, evidenciado en que
la mayoria de documentos para esta tendencia fueron orientados a la percepcion de los
familiares y/o cuidadores(Barcena Gaona & Jenkins, 2018; Pava-Ripoll, 2015).

Esta exclusion social se puede identificar, en que el restante porcentaje de documentos
analizados en esta tendencia, que corresponde a un 31% fueron realizados desde disciplinas
de la medicina, las cuales se han centrado en dar respuesta a variables asociadas a la
prevencion de contagio de ETS, VIH y embarazos no deseados.
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Gréfico 23 — Tendencia cronolégica. Fuente Autora

En cuanto a la cronologia, cabe mencionar que dado a que ha sido una poblacién
histéricamente invisibilizada y excluida socialmente, solo es hasta el 2008 que se encuentran
documentos asociados a la sexualidad en personas con DI, y ni siquiera centrados en este
aspecto, lo que permite evidenciar el doble tabu: presentar DI y expresar libremente la

sexualidad.

El primer documento para esta tendencia fue construido en el afio 2008, y es el informe

de la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con



Discapacidad, seguido del Informe de Discapacidad construido en el afio 2011, muy
recientes para esperar que hayan hecho mella en la cultura. La reciente aparicion de estos
instrumentos, permite observar la invisibilizacion historica de las necesidades de personas
con DI, especificamente en cuanto a la autonomia, y esto podria ser explicado a partir de una
necesidad sentida de las personas con DI y sus familiares/cuidadores y no como un problema
social o dentro del sistema de salud que haya generado redoblar esfuerzos para mitigarlo; es
decir, que su presencia 0 no, al no generar un impacto significativo en las dindmicas
relacionales y sociales, se ha dejado de lado, entre ellos el desarrollo de su sexualidad como
parte de su desarrollo personal y de su proyecto de vida(Aunds et al., 2020), de la misma
manera que experimentan otras personas en condiciones de “normalidad” como parte de sus

derechos fundamentales.
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Gréfico 24 — Tendencia por pais. Fuente Autora

En cuanto, a los paises donde se observd mayor desarrollo de produccion de documentos
asociados a poblacién con DI estd Colombia con un 38%, y un 23% de México. En el
andlisis en esta tendencia se pudo observar que un namero significativo de documentos en
Latinoamérica, lo cual se evalia como una fortaleza, ya que se estan realizando reflexiones
contextuales de esta realidad, que incorporan narrativas y dinamicas relacionales propias a
este fendbmeno. Cabe destacar, que al relacionar esta tendencia con la de tipo de documento
tendra una relacién, pues un namero significativo de documentos analizados en esta

categoria corresponden a trabajos de grado.



70

60
50
40
30
20
10 A

0

Cuantitativo Mixto Cualitativa

Grafico 25 — Tendencia por tipo de investigacion. Fuente Autora

Aunque para esta tendencia ha aumentado la cantidad de documentos que han realizado
andlisis cuantitativos, la mayoria han utilizado la metodologia cualitativa, la cual aporta de
manera significativa en las percepciones de los actores principales(Hernandez & Palacios,
2017).

Dentro de los anélisis que se han realizado en esta tendencia, es la importancia de
elementos como los sentimientos, conocimientos Yy percepciones de los
familiares/cuidadores, como también de las personas con DI, informacion atil para la
posterior construccion de normativas y programas de intervencién(Barcena Gaona et al.,
2017; Navarro & Hernandez, 2012).

No obstante, lo anterior también se asocia a la poca capacidad de investigacion en estas
tematicas de paises en desarrollo, ya que, paises en desarrollo, con mas recursos econémicos
pueden conducir a investigaciones de tipo cuantitativo y poblacional que contribuyen a
identificar las tendencias generales asociadas a cOmo se experimenta la sexualidad en

personas con DI; lo que se evalGa como una limitacion.
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Grafico 26 — Tendencia por tipo de investigacion cualitativa. Fuente Autora

Esta tendencia que se enmarca en la tendencia de “Construccion de narrativas de
experiencias” podria explicar porque el 100% de los documentos analizados son de tipo
descriptivo, y quedan excluidos los estudios correlacionales o de intervencidn, ya que, los
estudios de corte descriptivo estan orientados a identificar tendencias o prevalencias de
percepciones.
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Grafico 27 — Tendencia por tipo de investigacion cualitativa. Fuente Autora

En cuanto a las estrategias para andlisis de datos desde la investigacion cualitativa,

predominaron las entrevistas a profundidad con un 38%, las cuales tienen como objetivo



identificar las percepciones, emociones Yy conductas asociadas a familiares y/o
cuidadores(Lopez & Plazas, 2013).

Posterior a lo anteriormente mencionado, se observé un 25% de documentos orientados a
la intervencién, modelos de intervencién que han tenido por intencion la inclusion social de

las personas con DI.

Seguido de un 24% de andlisis de documentos, los cuales estuvieron orientados a
identificar las perspectivas actuales de la DI, y como ha ido evolucionando el concepto de
“discapacidad” a “diversidad”, el cual ha contribuido a implementar acciones de inclusion

social de personas con DI.
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Grafico 28 — Tendencia por tipo de poblacion. Fuente Autora

En comparacion con las categorias anteriores, en esta se pudo identificar un nimero
significativo de documentos orientados a identificar las percepciones de los familiares y/o
cuidadores, lo cual esta representado en un 62%. Lo anterior podria ser explicado a partir de
la importancia de las acciones y/o percepciones de sus familiares con DI, percepciones que
podrian contribuir a la independencia o a la minusvalia. Al realizar una lectura detallada y
analitica de los documentos, se pudo identificar que persiste un nivel de estigma y prejuicios
en los familiares y/o cuidadores por temor a una inadecuada adaptacion de las personas con

DI al medio social, que contribuye a la minusvalia y al estigma de que son personas con un



déficit y con dificultades para controlar sus impulsos sexuales, lo que se convierte en un
riesgo(Herazo, 2015).

El porcentaje restante corresponde a documentos orientados al analisis de la percepcion de las
personas con DI, lo que ha contribuido significativamente a desmontar prejuicios respecto a
su sexualidad. Algunos de ellos se asocian a que, si en la préctica no reciben una amplia
orientacion frente al desarrollo de su sexualidad, esto no minimiza diversas necesidades que
experimentan, como la busqueda de una relacién afectiva, el coito, construir una familia y

ejercer su paternidad.
Autonomia y derechos humanos

Trabajode
grado
11%

Articulo de

revision de

literatura
33%

Articulo de
investigacion
metaanalisis

6%

empirica
44%

Grafico 29 — Tendencia por tipo de documento. Fuente Autora

Respecto a la primera tendencia asociada al tipo de documento, se encontrd que un 44%
de los documentos revisados fue de investigacién empirica, los cuales se centraron en
indagar cuales son las percepciones y actitudes asociadas a su sexualidad y su vida en
pareja; evidenciandose la presencia de necesidades afectivas, sexuales desde el placer,
conformacion de familia y ser padres, caracteristicas que no difieren de las necesidades de
personas sin DI(English et al., 2019). Una de las insatisfacciones que reportan las personas
con DI son las limitaciones que tienen en la toma de decisiones en su sexualidad, sus
cuerpos, sus proyectos de vida, y hasta en decisiones de la vida cotidiana como su

alimentacion; lo que permite evidenciar la vulneracién de derechos humanos como a la



autodeterminacion y la autonomia(Neuman & Reiter, 2017).

El 33% fueron articulos de revision de literatura, documentos que se centraron en la
evolucion del concepto de discapacidad hasta llegar al concepto de “diversidad
funcional”(Platero Méndez & Villena Roson, 2012; Villatoro, 2014), concepto que
incorpora el enfoque de derechos y de inclusién, conduciendo a desmitificar la ausencia de
necesidades de desarrollo personal, entre ellas la de vinculacion afectiva y construccion de

sus proyectos de vida(Vicente et al., 2018).
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Gréfico 30 — Tendencia por disciplina. Fuente Autora

El 33% de los documentos analizados fueron elaborados desde la psicologia, un
porcentaje igual desde la educacion. No necesariamente estuvieron separadas estas dos
disciplinas en muchos de los documentos; los cuales partian por el analisis de programas de
educacion, a partir de la percepcion de las personas con DI en el desarrollo de su
sexualidad(Tulcan, 2018; Vieira & Coelho, 2014). Una de las falencias identificadas, es que
muchos de los programas de educacion sexual son genéricos y no se basan en las
necesidades de las personas con DI, y esto asociado a que no suelen ser incluidos en la
construccion de estos programas, como también ausencia de evaluacion del impacto de estos

programas(Schaafsma et al., 2013).

Todos los documentos analizados en esta categoria tienen un enfoque de derechos, lo que
deberia visibilizarse en la practica cotidiana, es decir, en los programas de educacién sexual,

relaciones interpersonales y en servicios de salud; no obstante, todos estos actores contintan



infantilizando a las personas con DI; fendmeno que ha sido descrito por medio del término
de “el eterno niflo”, el cual se percibe como una persona inferior, con problemas para elegir

y para controlar sus impulsos sexuales(Caux & Lecomte, 2017; Rojas et al., 2015).
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Gréfico 31 — Tendencia cronolégica. Fuente Autora

La mayor cantidad de documentos analizados se encontraron publicados entre los afios
2014 y 2018, evidenciandose la ampliacion de documentos para el afio 2017 y 2018; lo que
permite observar la importancia que ha tomado en los ultimos afios esta tematica,
evaludndose como positivo; aunque sigue existiendo un poco produccion. Lo anterior puede
ser explicado a la creacion en los ultimos afios de grupos de personas con DI con el objetivo
de reivindicar sus derechos y como ejercicios de resistencia. La “autonomia” es un proceso
por medio del cual las personas con DI toman conciencia de sus pensamientos, sentimientos
y deseos, como de sus circunstancias; lo cual constituye un elemento para su desarrollo
cognitivo y para la emancipacion(Bjornsdottir et al., 2017). Algunos de los elementos
asociados a este concepto son la posibilidad de hablar por si mismos, defender sus derechos,
tomar decisiones, ser independientes y asumir responsabilidades(Walmsley & Johnson,
2003).

Para este estudio se tomaron documentos como maximo de 10 afios de haber sido
publicados, sin embargo, si se realizara una revision de afios anteriores, es probable que

exista menos produccion, ya que, se identifica como hito importante la publicacion de la



Convencidn internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad de las
Naciones Unidas, la cual se ha convertido en un marco de referencia para todos los paises

que la han acogido.
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Grafico 32 — Tendencia por pais. Fuente Autora

Respecto a los paises de origen se sigue observando un nUmero significativo de
documentos provenientes de Europa (57%), en comparacion a la produccion en América
Latina (22%). No obstante, existe una amplia literatura en idioma espafiol, como se pudo
observar con los estudios provenientes de Espafa, lo cual puede ser un insumo de analisis

aplicable a nuestros contextos.

Cabe mencionar que todos los documentos analizados cuentan con el mismo enfoque, un
enfoque de derechos y género, lo que permite evidenciar la importancia de continuar
haciendo hincapié en la restitucién de los derechos civiles, sociales y culturales en las
personas con DI. garantizar la toma de decisiones y autodeterminacion esta asociada al
desarrollo humano sostenible y social, porque el desarrollo social se encuentra relacionado

con la inclusién y el empoderamiento(Frawley & Shea, 2018).
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Grafico 33 — Tendencia por tipo de investigacion. Fuente Autora

Respecto al tipo de investigacion, se encontrd que el 83% fueron de tipo cualitativo, lo
cual se asocia a que un numero significativo de documentos aplicaron encuestas para
analizar la percepcion de las personas con DI, como también la revision de literatura. El
11% de los documentos fueron de tipo cuantitativo (2 documentos), de los cuales, uno de
ellos utilizo una encuesta estructurada, y el otro un instrumento construido especificamente
para evaluar la autodeterminacion en las personas con DI, llamado “Evaluacion psicométrica
de la Escala ARC-INICO para la Autodeterminacién; adolescentes con discapacidad

intelectual”, el cual también fue referenciado en otro documento(Verdugo et al., 2015).
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Grafico 34 — Tendencia por tipo de investigacion cuantitativa. Fuente Autora

En cuanto al tipo de investigacién cuantitativa, se pudo encontrar que el 100% fueron

descriptivos. Uno de ellos por medio de una encuesta evalto percepciones y desarrollo de la



sexualidad y su vinculacién afectiva. Y el otro estuvo centrado en analizar las propiedades
psicométricas del instrumento “Evaluacion psicométrica de la Escala ARC-INICO para la

Autodeterminacion; adolescentes con discapacidad intelectual”.
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Gréfico 35 — Tendencia por tipo de investigacion cualitativa. Fuente Autora

Como se mencion0 previamente un numero significativo de documentos de tipo
cualitativo utilizaron como método de recoleccion de datos las entrevistas (39%) vy el
analisis de documentos (44%). En cuanto a las entrevistas, fueron a profundidad para
personas con DI, solo una de ellas fue realizada a las personas que programan y construyen
los programas de educacion sexual. Estos documentos tenian por objetivo conocer la
perspectiva de las personas con DI frente al desarrollo y autonomia de su sexualidad, ya que,
un numero elevado de investigaciones estan centradas en la percepcion de los cuidadores y
de los prestadores de servicio(McGuire & Bayley, 2011). Y en cuanto a los documentos
realizados por medio del analisis de otros documentos, se pudo encontrar una mirada
reflexiva frente a los derechos de las personas con DI, también como se estan interpretando
las necesidades de ellos desde la construccién de los programas de educacion sexual, desde

los cuidadores y de los prestadores de servicios(Ruiz, 2019).

Uno de los documentos utilizd la observacién no participante, estudio que se centré en

describir un programa de educacion creado y dirigido por personas con DI, evaluando como



valioso la creacién de un programa acorde a las necesidades de esta poblacion(Sanchez
Alcon, 2016).
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Grafico 36 — Tendencia por tipo de poblacién. Fuente Autora

El 94% de los documentos analizados se realizaron a partir de la poblacion con DI, como
se menciond previamente, predominantemente en entrevistas y analisis de documentos. A
partir del analisis de la percepcion de las personas con DI sobre su sexualidad, se pudo llegar
a algunas conclusiones, como, por ejemplo, la importancia de las relaciones de pareja para el
desarrollo de su autonomia, fortalecimiento de su autoconcepto y de sus habilidades
sociales, y la importancia del enfoque humanista(Azzopardi & Callus, 2014). No solo se
visibilizo sus necesidades, sino también la importancia de otros actores para el desarrollo de
su autonomia y autodeterminacion, como son los cuidadores, personal de salud y acceso a
servicios de formacion que garanticen la informacién para el desarrollo en plenitud de su
sexualidad, y no solo condicionada a los aspectos de salud relacionados con la prevencion

del embarazo, contagio de ETS o de abuso(Romafiach Cabrero, 2010).

Solo un 6% se realiz6 a personal encargado de la construccion de programas de

educacion sexual, en el que participaron educadores, psic6logos y socios del programa.
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Grafico 37 — Tendencia por tipo de documento. Fuente Autora

De 4 documentos analizados en esta categoria, se pudo encontrar que un 75%
corresponde a articulos de investigacion empirica, en los cuales se analizaron nuevamente
percepciones respecto a la sexualidad y la maternidad del personal de salud. En el contexto
de la toma de decisiones respecto a la sexualidad y maternidad de mujeres que presentan DI
no es menor evaluar o conocer la percepcidn que tienen cuidadores y personal de salud, ya
que incidiran directamente en esas decisiones(Gilmore & Malcolm, 2014; Hoglund &
Larsson, 2019).

Uno de los documentos fue un informe donde se analizan directrices de un pais en la
atencién primaria a personas con DI, el cual también se orienta a como abordar y acompafar

la toma de decisiones en la vida sexual de mujeres con DI.

= Psicologia ® Salud y Medicina = Enfermeria
= Sociologia = Derecho = Trabajo Social
= Juridica = Educacion Filosofia

Grafico 38 — Tendencia por disciplina. Fuente Autora



Para esta tendencia se encontrd que el 100% de los estudios fueron realizados desde
salud y medicina. Uno de ellos analiza cuales son las estrategias adecuadas para apoyar a
mujeres con DI en la tomar decisiones asociadas con su sexualidad y su maternidad. Este
documento plantea qué desde una perspectiva de derechos, no se contempla la posibilidad de
tomar estas decisiones a partir de su discapacidad o nivel de discapacidad, sino de la
disponibilidad de recursos y adaptacion de la informacion, con el objetivo de garantizar
todas las condiciones para tomar una decision informada(Sullivan & Heng, 2018).

En este contexto, se analizaron las percepciones de médicos y parteras, encontrandose
diferencias significativas. En un estudio, se encontrd que los médicos consideran que deben
existir limitaciones en la maternidad, aprobando las esterilizaciones; aunque manifestaron
tener pocas solicitudes. Y respecto a la sexualidad, consideran pertinentes ciertas
restricciones(Gilmore & Malcolm, 2014). A diferencia de la percepcion y abordaje de las
parteras, quienes reportaron la importancia de generar espacios informativos, adaptados a las
condiciones de cada mujer, y buscando tomar una decision equilibrada, es decir, que se
incluya de manera activa a las mujeres con DI. Anexo a lo anterior, reportaron la
importancia de contar con equipos interdisciplinarios. Estos resultados permitieron
evidenciar la importancia de la formacion en temas de sexualidad y discapacidad a los
médicos, y se considerd6 como un valioso hallazgo, que las parteras consideren la empatia
con las mujeres que atienden, reconociendo sus necesidades y buscando alternativas de

informacion para la toma de decisiones(Hoglund & Larsson, 2019).
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Grafico 39 — Tendencia cronoldgica. Fuente Autora



Como se puede observar, se encontraron 4 documentos y cada uno corresponde a un afio
diferente, lo que dificulta realizar un andlisis cronoldgico; no obstante, se reitera lo
mencionado en categorias anteriores, y es que la produccién de documentos orientados a
reconocer la importancia en la toma de decisiones sobre su sexualidad de personas con DI
vino en incremento después de la Convencion Interamericana de Discapacidad, la cual ha
sido transversal en la elaboracion de estos 4 documentos. Pese a la existencia de leyes y
normativas orientadas a garantizar los derechos de las personas con DI, en la préctica clinica
se contindan manteniendo posturas conservadoras del modelo médico que conducen a la

desvalorizacion y participacion pasiva en su sexualidad de personas con DI.
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Grafico 40 — Tendencia por pais. Fuente Autora

Como se puede observar se encontré un documento por pais, y en este caso, provienen en
su mayoria de paises desarrollados, en ausencia de investigaciones en América Latina, lo
que sigue visibilizando el vacio de conocimiento respecto a las necesidades de las personas

con DI y el impacto de los programas o leyes existentes en la actualidad.



Cuantitativo Mixto Cualitativa

Grafico 41 — Tendencia por tipo de investigacion. Fuente Autora

Para esta categoria se encontr6 que el 50% (2 documentos) correspondian a
investigaciones de corte cuantitativo. Uno de ellos, estuvo orientado a analizar datos
poblacionales de mujeres que estuvieron en embarazo y que presentaban algin tipo de
discapacidad. En esta investigacion se reafirmé lo que otros estudios habian confirmado, y
es que las limitaciones a informacién y programas de capacitacion en mujeres con algun tipo
de DI conduce a un mayor niamero de embarazo y a embarazos mas riesgosos, respecto a las

mujeres que no presentan discapacidad.

En cuanto al otro documento, se realizo la aplicacion de instrumentos a médicos, los
cuales evaluaban como abordaban la sexualidad y la maternidad en mujeres con DI,
encontrandose posturas muy tradicionales, limitantes y estigmatizadoras que no conducen a

apoyar tomas de decisiones informadas a estas mujeres(Horner-Johnson et al., 2020).

El estudio cualitativo se desarrolld con parteras, estudio que arroja informacion
significativa de elementos que se consideran pertinentes para orientar a las mujeres con DI,
y que son poco implementados o incorporados en la practica clinica, como: identificar
necesidades de las mujeres, cudles son sus dificultades de acceso a la informacion para
adaptarlas, mantener una adecuada empatia, reconocer los intereses de las mujeres, tener en
cuenta que se requiere de periodos de tiempo mas extensos para estos espacios de

orientacion, y la construccion de espacios de confianza y validacion durante todo el proceso.



Y en esta misma via, un informe para la atencion primaria desarrollado en Canada invita a
reconocer a las mujeres con DI como garantes de derechos y con habilidades para la toma de
decisiones, con el apoyo de sus cuidadores, como también del sistema de salud, quienes
estan en la obligacion de adaptarse y adaptar los contextos para ellas.
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Grafico 42 — Tendencia por tipo de investigacion cuantitativa. Fuente Autora

Respecto al tipo de investigacion cuantitativa, se encontraron dos documentos de corte
descriptivo. Uno de ellos, como se menciond previamente, estuvo orientado a conocer la
percepcion de los meédicos sobre la sexualidad y maternidad de mujeres con DI. El otro
documento busca una relacion entre embarazos no deseados y diversos tipos de
discapacidades, convirtiéndose en uno de los primeros estudios en todo Estados Unidos que

analiza la relacién de estas dos variables.
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Grafico 43— Tendencia por tipo de investigacion cualitativa. Fuente Autora



En cuanto al método utilizado en la investigacion cualitativa, como solo se tuvo un
documento en esta tendencia, en este caso se utilizaron los grupos focales con parteras para
conocer su percepcion frente a la toma de decisiones de mujeres con DI sobre su sexualidad

y maternidad.
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Gréfico 44 — Tendencia por tipo de poblacién. Fuente Autora

En esta tendencia se encontraron dos documentos que corresponden al 50% orientados a
personas con DI, pero desde el analisis de datos recolectados previamente o del analisis de

documentos construidos para dar respuesta a las necesidades de las personas con DI.

Los otros dos documentos, los cuales corresponden a investigacion empirica se realizaron
con personal de salud. Estos dos documentos, sin ignorar la percepcion o necesidades de
las personas con DI, tuvo como objetivo identificar como las redes de apoyo mas cercanas
podrian estar convirtiéndose en obstaculos para la garantia de sus derechos y poder tomar

decisiones frente a su sexualidad, maternidad y sus proyectos de vida personales.
Discusion

Las categorias de analisis seleccionadas previo a la realizacion de este estado del arte
documental estuvo asociado a la participacion en el trabajo de grado anterior (Beltran
Lozada & Rubiano Triana, 2016), el cual permitié vislumbrar teméticas importantes

asociadas a la experiencia interventiva en los escenarios conversacionales con personas con

DI leve, sus familias y profesionales. La participacién en los escenarios conversacionales y



la previa experiencia profesional con personas con DI leve institucionalizadas visibilizo las
limitaciones en la toma de decisiones respecto a su sexualidad y de sus relaciones de pareja
afectivas, las cuales estan determinadas por la opinién y discursos de sus cuidadores en las
instituciones o de sus familiares; lo que también fue posible observar en los resultados de
algunos documentos analizados en este estudio. Los espacios de institucionalizacion han
mostrado histéricamente que aquellas personas que viven alli por diversas razones
(trastornos mentales, discapacidad, privacién preventiva de la libertad por delitos, entre
otros) no cuentan con lugares que faciliten su intimidad, lo que limita la expresion libre su
sexualidad y la construccion de una vida en pareja(Shildrick, 2007). De hecho, es probable
que los obstaculos sean muchos méas profundos, ya que, se observan limitaciones que van
desde la eleccion de su alimentacién y vestimenta, hasta la cimentacion de un proyecto de
vida. En el caso de las personas con trastornos mentales o con una DI leve se ha asociado a
una percepcion por parte de los profesionales de salud y de familiares/cuidadores de ser
personas sin habilidades para ser responsables frente a las decisiones sobre su vida(English
et al., 2019; McGuire & Bayley, 2011).

Especificamente frente a la sexualidad, han sido invisibilizadas varias esferas
correspondientes a esta area de la vida, dentro de ellas, la bdsqueda de placer y de
relacionarse, por lo que han sido promovidas por profesionales de la salud practicas
asociadas a la masturbacion, las cuales aunque contribuyen a la prevencion de contagio de
ETS, VIH y a embarazos no deseados; excluyen la posibilidad de relacionarse con otros
para la satisfaccion de sus placeres(Sinclair et al., 2015), ya que, es una actividad que se
ensefia para practicarla de manera individual(Gill, 2012).Lo anterior ha limitado la
posibilidad de vivir una sexualidad donde se involucren todas las dimensiones de lo

humano, como lo afectivo, relacional, emocional, social, cultural y lo biologico.

Sumado a lo anterior, la posibilidad de relacionarse afectivamente para la construccion de
una familia o de ejercer la maternidad o paternidad(Aunos et al. 2020), también ha sido
negada, por lo que es comun la esterilizacion, especialmente en mujeres, para prevenir
embarazos no deseados. Estas practicas en los Gltimos afios han presentado multiples
cuestionamientos, porque no han contemplado, no sélo las necesidades y motivaciones de
las personas con DI leve, sino también porque no se han construido mecanismos

pedagdgicos en el sistema de salud que contribuyan a la comprensién adecuada de las



implicaciones de estas practicas en los cuerpos y vidas de las mujeres con DI leve(Gilmore
& Malcolm, 2014; Sullivan & Heng, 2018); priorizando muchas veces las necesidades y

responsabilidades de sus familiares y/o cuidadores.

Cabe mencionar que este estudio no pretende invisibilizar la realidad de los familiares y/o
cuidadores de las personas con DI leve; quienes quizas por su desconocimiento y falta de
acceso a espacios formativos en los cuales se hable de las mencionadas narrativas
previamente como el enfoque de derechos, el enfoque diferencial, el enfoque de género y la
diversidad sexual continan manteniendo comportamientos asociados a la sobreproteccion,
limitando realidades y posibilidades de las personas con DI leve(Sinclair et al., 2015);
restriccion que también experimentan las personas con DI leve ya que no existen programas
formativos de sexualidad al ser un tema tabu, privado y lleno de moralismos(Jahoda &
Pownall, 2014; Pownall et al., 2020).

Sin embargo, al priorizar las necesidades de los familiares o cuidadores, no siempre se ha
contado con la percepcion o postura de las personas directamente involucradas, es decir, las

personas con DI leve.

Al realizar un analisis de las narrativas de familiares y/o cuidadores en los documentos
revisados, se pudo observar que los cambios y transformaciones que se han dado en los
altimos afios en el marco legal y las legislaciones de cada pais no han sido socializadas con
ellos, lo que dificulta poder identificar en las practicas relacionales de la vida cotidiana
posturas como el enfoque de derechos o el enfoque de desarrollo humano. Esta situacion no
solo se observa en el circulo méas cercano a las personas con DI leve representado en sus
cuidadores, sino también en aquellos profesionales designados para los procesos de
formacién, como son los profesionales de salud y de educacion, quienes contindan
transmitiendo los mismos tables y mitos en sus espacios interventivos(Gilmore & Malcolm,
2014). Este escenario, lo que nos permite evidenciar es la importancia de continuar con una
mirada ecoldgica, para comprender como cada sistema influye en el abordaje de la
sexualidad de las personas con DI. Sistemas mas estructurales como lo politico, cultural,
historico y social. Es por esto por lo que uno de los puntos fuertes a trabajar en futuros
procesos de intervencion y formacion es la construccién de procesos de coevolucion, donde

se involucren todos los actores asociados a este fendbmeno.



El Marco Legal analizado para este estudio, que va desde legislaciones internacionales
(Organizacién Mundial de la Salud, 2011)hasta legislaciones nacionales(Ministerio de Salud
y Proteccidn Social, 2013) y locales (Decreto 470 de 2007 Politica Publica de Discapacidad
Para El Distrito Capital, 2007)incorpora narrativas desde el enfoque de derechos y la
diversidad funcional; no obstante, sigue teniendo limitaciones para su aplicabilidad, lo cual
se observé en las entrevistas del trabajo de grado anterior y en algunos de los resultados de
las investigaciones revisadas para este estudio(Beltran Lozada & Rubiano Triana, 2016; Le
Feuvre Orrego & Calquin, 2017; Velazquez et al., 2013).

Cabe mencionar que algunos de los documentos analizados en este estudio cuentan con
este Marco Legal y lo han tomado como una referencia para analizar y cuestionar las
practicas mas tradicionales. Todos los documentos analizados en este estudio realizan un
andlisis de la DI leve desde las narrativas emergentes mencionadas previamente, como son
el enfoque de derechos y de diversidad funcional; quienes han intentado visibilizar la
importancia de reconocer la sexualidad de las personas con DI leve como parte de un
derecho(Frawley & Shea, 2018; Platero Meéndez & Villena Roson, 2012; Romafach
Cabrero, 2010).

En este estudio se encontraron algunas disciplinas mas comprometidas con este proceso
de transformacion y reconocimiento, como son: psicologia(Velazquez et al., 2013),
educacion (Garcia, 2014), trabajo social(Seoane & Seoane, 2011), salud (Pownall et al.,
2020), filosofia(Sanchez Alcon, 2016), sociologia(Ruiz, 2019), derecho(Romariach Cabrero,
2010) y parteras(Hoglund & Larsson, 2019). Lo anterior permite evidenciar que han sido en
su mayoria las ciencias humanas las cuales se han flexibilizado y han tenido una mayor
apertura frente a la transformacion de las realidades instauradas historicamente para las
personas con DI leve. Especificamente en el caso de la autora, se puede hablar de un
proceso autorreferencial, y fue una de las razones para la construccion de este fendmeno de

investigacion, el cual nace posterior a trabajar como profesional con personas con DI.

Estas diversas disciplinas han realizado en su mayoria investigaciones de corte
cualitativo, analizando los discursos de los actores involucrados con la DI, ya que, al existir
pocas investigaciones sobre este tema, este tipo de investigacion permiten explorar las

narrativas que podrian influir posteriormente en la construccién de programas formativos e



interventivos acorde a las motivaciones y posibilidades de las personas con DI(Rojas et al.,
2015).

Los temas que se han abordado con mayor profundidad estan asociados al fortalecimiento
de la autonomia para la toma de decisiones informadas y acompafiadas de las personas con
DI leve sobre su sexualidad(McGuire & Bayley, 2011), sus relaciones afectivas,
construccion de familia y de sus proyectos de vida(Bjornsdottir et al., 2017; Neuman &
Reiter, 2017).

Especificamente lo referente a la sexualidad, se encontr6 un documento que presenta
pautas orientadoras para las instituciones y profesionales de salud para fomentar la toma de
decisiones médicas informadas en personas con DI, basado en el enfoque de derechos y
diversidad funcional(Sullivan & Heng, 2018). Contribuir con el desarrollo de la autonomia
y toma de decisiones en la sexualidad de las personas con DI leve, es probable que conduzca
a un cambio ecoldgico en sus dinamicas relacionales externas, como internas; por lo que
todos sus sistemas podrian tener un cambio que conduzca a aumentar sus posibilidades
como individuo, no solo en su desarrollo personal, sino quizas en un desarrollo que impacte
otros escenarios, como lo social y comunitario. Lo que se pudo encontrar en los documentos
analizados es como el empoderamiento como consecuencia de fortalecer la autonomia, co
evolucionard con otras habilidades, como la autogestion, la cual esta asociada a todas
aquellas acciones orientadas a la movilizacion de recursos personales, familiares e
institucionales para garantizar el acceso a sus derechos en diversas areas de su vida, a nivel
individual y de participacion social y comunitaria; es decir, que se podria hablar de un
ejercicio de coevolucion y transformacion a la inversa, producido por las personas con DI y
que transforme dimensiones como la cultura, lo politico, social, entre otros(Azzopardi &
Callus, 2014).

Conclusiones

El estado del arte documental permitié evidenciar la persistencia de narrativas dominantes
como las que provienen del modelo médico — asistencial en los discursos de la familia,
cuidadores y personal de salud, percibiendo a las personas con DI leve en una condicion de
anormalidad e inferioridad, razén por la cual las personas a su alrededor deben cuidarlos y

protegerlos, sosteniendo la narrativa del “nifio eterno”; discursos limitantes que han



obstaculizado histéricamente el desarrollo de independencia y responsabilidad sobre sus
vidas. Por lo anterior, durante muchos afios las personas con alguna condicion mental o
cognitiva eran institucionalizadas, con poca o nula vida comunitaria y dificultades para

acceder a la vida laboral, lo que los vuelve mucho mas dependientes(Villatoro, 2014).

La autonomia y la independencia no son aspectos de la vida que se pueda incluir en cualquier
momento o, de cualquier forma, es un proceso que debe iniciar desde la infancia, para que
existan oportunidades para el aprendizaje de habilidades de autodeterminacion, que
conducirén a la toma decisiones de manera integral, es decir, en diversas areas de su vida:
sexualidad, afectividad e intelecto, y por ende en un proyecto de vida con sentido, el cual ira
incrementando la complejidad de la vida de esa persona, como también de sus
posibilidades, y por ello se podria intuir que se presentaria un cambio ecologico en sus
dinamicas interrelacionales e intra-relacionales. Si este proceso no se inicia desde la nifiez

dificilmente se podra implementar en la adultez.

No obstante, en los Gltimos 20 afios ha venido una creciente construccion de normativas y
legislaciones que reconocen a las personas con DI como sujetos de derechos; posturas que
plantean narrativas emergentes, las cuales han sido posibles por la presencia de diversos
modelos epistemologicos, que han conducido a la construccion y reconocimiento de nuevas
realidades; es decir, modelos mas integradores y posibilitadores, rompiendo con los

conceptos y categorias dominantes, dando lugar a las experiencias subjetivas.

Las experiencias subjetivas fueron un elemento importante para el desarrollo del modelo
social y de minorias que surgio en los afios ochenta, el cual planted que las personas con DI
son quienes conocen cudles son sus necesidades y pueden pensar en sus alternativas y
soluciones. Esto ha conducido a discursos mas posibilitadores que han tenido impacto en la
construccion identitaria, y con ello al fortalecimiento de la autonomia. Lo anterior fue
posible visibilizar en esta revisibn documental, donde un namero significativo de
investigaciones cualitativas indago sobre las narrativas y discursos sobre la sexualidad de
las personas con DI leve, quienes manifestaron deseos y motivaciones de tener espacios de
crecimiento y vivencias en su sexualidad, su vida emocional y relacional, lo que permite
confirmar que buscar comprender la sexualidad de las personas con DI desde una mirada

ecoldgica es lo mas pertinente.



Siguiendo estas narrativas emergentes, es que se ha enfatizado en la importancia del enfoque
humanista, el cual introduce el concepto de calidad de vida, acentuando el derecho del
individuo a ser diferente y a administrar su vida de acuerdo con sus necesidades personales
y estilo Unico(Reiter, 2009). Desde esta perspectiva toma mayor sentido el continuar
fortaleciendo todas las précticas relacionales que faciliten conocer cuéles son las
necesidades de los otros, y en este caso especifico de las personas con DI leve, y no dar por
hecho que dada su condicion médica carecen de expectativas, deseos y motivaciones frente
a su sexualidad y todo lo asociado a ella; no solo para contribuir y generar espacios de
crecimiento, sino también como un ejercicio de validacion y con ello de que participen

activamente en la toma de decisiones, lo que conducira a fortalecer su autonomia.

Lo anterior ha sido posible confirmarlo con diversas investigaciones, las cuales han mostrado
la importancia de autodeterminarse en diversos aspectos de su vida, desde su alimentacion,
vestuario, tener o no relaciones de pareja y en su sexualidad. Estos mismos estudios
mostraron que las personas con DI leve no tienen necesidades afectivas y sexuales
diferentes a las personas sin DI, les interesa encontrar placer en los encuentros sexuales, les
interesa establecer vinculos relacionales de pareja, tienen interés de construir una familia,
desean ser padres 0 madres, les gustaria tener una pareja con quien puedan establecer una
intimidad diferente a la que se experimenta en las relaciones de amigos; entre otras
(Valdivia, 2013).

Los estudios que han analizado la sexualidad desde una mirada ecoldgica, y que reconocen la
integralidad, han encontrado hallazgos del impacto ecolégico positivo de un desarrollo
pleno de la sexualidad. Las personas con DI leve que mantuvieron relaciones de pareja
mostraron mejores niveles de autoconcepto, mayor desarrollo de habilidades sociales,
sentido de competencia, experimentaron un apoyo emocional diferente al que
experimentaban con sus amigos y mayor relajacion (Heiman, 2000). En contraste, aquellas
personas con DI leve que no tuvieron la posibilidad de desarrollar integralmente su
sexualidad, mostrando sentimientos de ambivalencia, confusién, incomodidad, miedo y
rechazo(Szollos & McCabe, 1995).

Cabe mencionar que la mirada ecoldgica e integral de la sexualidad fue posible observar en

casi la totalidad de los documentos analizados para esta revision documental; los cuales



cuestionaron estas narrativas dominantes y estdn orientados a modelos comprensivos

basados en el enfoque de derechos y la diversidad funcional.

La conversacion realizada con los autores de los documentos lleva a reflexionar dentro de
los aportes para futuras investigaciones que si bien en los ultimos 10 afios se han
posibilitado nuevas comprensiones de la sexualidad de las personas con DI, aun las
investigaciones realizadas desde el método reflexivo, contextual, enmarcado en la
cibernética de segundo orden, desde wuna perspectiva sistémica, constructivista,
construccionista, compleja son escasas, es por esto que se ve la necesidad e importancia de

continuar desarrollando intervencion/intervencion desde esta epistemologia.

La conversacion documental me permitié observar que aun hay escasez de investigaciones
sobre la sexualidad de personas con DI razon por la cual la mayoria de programas de
intervencion estan orientados a la prevencién de ETS o del embarazo. Cabe resaltar la
importancia de trabajar en red desde lo inter y lo transdisciplinario en el marco investigativo e

Interventivo a fin de generar procesos reflexivos y de metaobservacién de la praxis profesional.

Dentro de los aportes para el fendmeno de estudio es importante mencionar que en los
ultimos afos basados en el enfoque de derechos se ha podido avanzar en las comprensiones
de la legislacion respecto a que las personas con DI tienen los mismos derechos, sin
embargo son narrativas que se quedan en el macro y meso sistema porque no se da en las

practicas de lo cotidiano.

También dentro de las reflexiones que lleva este proceso conversacional documental esta
la posibilidad de metaobservar el ejercicio ético por parte de los profesionales que hacen
acompafiamiento y atencion a las personas y sus familias con DI para estar en continua
formacidn y resignificacion de la relacion vertical (profesional - consultante) y co-construir

nuevas estrategias de abordaje que permitan procesos de autonomia y autogestion.

Reflexionar en la importancia de crear espacios de consultoria clinica en los cuales se
faciliten procesos conversacionales que retroalimentan las comprensiones del enfoque de
derechos, el enfoque diferencial, el enfoque de género y la diversidad sexual, dado que estas
comprensiones se quedan en el marco legal — normativo y no son materializadas en la

cotidianidad de los principales actores.



Desde el rol de psicologa clinica el proceso investigativo lleva a reflexionar en que aun
existe un largo camino por recorrer. Un buen inicio es continuar siendo la voz de ellos por
medio de estos ejercicios investigativos. Las ciencias humanas y sociales son las llamadas a
rescatar todo lo humano y esencial, los mundos posibles, que reconocen aspectos mas alla de
buscar avances solamente en la productividad o en prevenir problemas de interés en salud

publica.

Dentro de la conversacion y proceso de reflexion llevado a cabo por las jurados, es
importante mencionar que resaltan los procesos autorreferenciales y reflexivos de la
investigadora sobre los resultados especialmente los relacionados con el posicionamiento
politico, se hace una invitacion relevante a la psicologia clinica orientada sistémicamente y
es como se conversa con la construccion de Politica Pablica y como estas normatividades se
vivencian y experimentan en la realidad vivida de las personas no solo configurado desde un
panorama donde simplemente se reconocen las necesidades desde afuera sino pensar en los
retos que tienen las ciencias sociales y las ciencias humanas para trascender en las
comprensiones de eventos en salud publica y reflexionar en los procesos de autonomia y
libertad de las personas con DI leve y por lo tanto la reconfiguracion que tiene con las

familias y con los cuidadores.

Por otro lado, esta investigacion permite acercarse y poner en palabras lo que es llamado
como mito o tabd, de lo que no se habla, que es la sexualidad y autonomia de las personas
con DI leve y que desde la psicologia ha tenido mas acercamiento desde otros enfoques

epistemologicos que no son sistémicos.

Se hace una comprension de las diferentes versiones privilegiadas, convencionales y
emergentes desde las disciplinas, desde el dominio cultural y social que se configuran como
un pretexto para ver a las personas con DI como sujetos desde una posibilidad de autonomia
y libertad, en ese orden de ideas la ¢cuales son las posibilidades para generar procesos de
bienestar donde se configuren las relaciones inclusivas, posibilitadoras desde un ejercicio

politico que trascienda el modelo médico, juridico o versiones privilegiadas?

Las familias generan escenario de proteccion o cuidado para prevenir el riesgo, pero estos
escenarios restringen las posibilidades de relacionarse en las personas con DI leve, y alli es

donde surge la emergencia de la corporalidad y su relacion con la sexualidad y los



dispositivos de poder y control que hay alrededor de ello, invitando a comprender la
sexualidad desde una perspectiva amplia, multifacética, multidimensional y como esto
resuena con las posibilidades investigativas e interventivas que posibilitan discusiones para

el campo de la psicologia clinica y para la intervencion.

Otro de los aspectos resaltados dentro de la conversacion de las jurados fue como se
puede potencializar el concepto de ciudadania intima y reconfigurar escenarios
posibilitadores para procesos de cambio y transformacion, entendiendo la ciudadania intima
como ‘el control (o no) sobre el propio cuerpo, sentimientos, relacion: acceso (o no) a
representaciones, relaciones, espacios publicos, etc.; y elecciones socialmente basadas (0 no)
sobre identidades y experiencias de género” (McRuer & Mollow, 2012). Es decir, que hace
referencia a todas las decisiones que se puedan tomar sobre su propio cuerpo y en el

contexto asociado a ese cuerpo.
Limitaciones

Al realizar la revision documental, se observé que aun hay escasez de estudios que
enfaticen en la sexualidad de personas con DI, quizds porque histéricamente no se
contempl6 como una posibilidad dentro de su desarrollo como seres integrales; y también es
la razén por la cual la mayoria de programas de intervencién o formacion en sexualidad
suelen estar orientados sobre aspectos de prevencion de contagios de ETS y VIH, como de
prevencion del embarazo, invisibilizando dimensiones como lo emocional, social y
relacional(Rushbrooke et al., 2014).

De los documentos que hicieron un hito para repensar la sexualidad de las personas con DI
fueron la CDPD vy el informe de discapacidad, como también las legislaciones a nivel
nacional y local sobre los derechos de las personas con discapacidad; los cuales tenian como
objetivo generar espacios de inclusion y equidad en otras areas de la vida, como la vida
laboral, social, comunitaria 0 académica. Ninguno de estos documentos menciona de
manera explicita la importancia en fortalecer espacios para la toma de decisiones y
autonomia, aunque podria interpretarse entre lineas cuando mencionan el derecho a la
autodeterminacién y la libertad. Sin embargo, la mayoria de derechos en los cuales se
enfoca estan orientados al acceso de servicios que permitan garantizar su participacion, por

lo que se cree que aln son un objetivo lejano de alcanzar (Villatoro, 2014).



La invisibilizacion de la sexualidad en las personas con DI no solo se observa en los sistemas
estructurales, en este caso, las legislaciones y normativas, sino en todos los sistemas:
familia, amigos, espacios académicos, servicios de salud y comunidad, y en muchos casos
en las mismas personas con DI leve, quienes tampoco reconocen este aspecto como una

posibilidad, generando la llamada “profecia autocumplida”.

En otros casos, es probable que la ausencia de autonomia y libertad para tomar decisiones en
su vida, entre ellos su sexualidad, requiere de mdaltiples permisos antes de poder
experimentarla, desde sus familiares y/o cuidadores, hasta profesionales de la salud o de la
educacion, lo que acarrea muchas mas dificultades, teniendo en cuenta que la sexualidad
también es un espacio de intimidad individual con el cuerpo. Y si sumamos todos los
tables existentes en torno a la sexualidad, que se intensifican en las personas con DI, las

posibilidades son muchos menores.

En una de las investigaciones analizadas para esta revision documental, los investigadores
manifestaron que muchos de los padres o cuidadores no permitieron la participacion de sus
hijos para la realizacion de las entrevistas; lo que permite confirmar lo mencionado
anteriormente. Esto no solo genera un obstaculo en espacios de desarrollo integral de su
sexualidad, sino también en el acceso a la informacion necesaria que permita la
construccion de programas de prevencion y formacién acorde a las posibilidades y

motivaciones de las personas con DI leve.

Las limitaciones para conocer las percepciones de las personas con DI sobre su sexualidad,
decanta también en un niamero reducido de investigaciones de tipo empirico, y por ello es
probable que un nimero elevado de investigaciones analizadas en este estudio fueran
revisiones bibliograficas. Aunque se encontraron investigaciones empiricas de corte
cualitativo en este estado del arte su mayoria fueron desarrolladas en idioma inglés, y en
otros paises no pertenecientes a Latinoamérica o Colombia, lo que limitaria extrapolar todas
sus experiencias, ya que, son realidades y culturas diferentes, no solo por las formas de
comprender la vida diferente, sino también por el acceso a servicios de salud o educacion en

cada pais o continente.

Aln existe un largo camino por recorrer. Un buen inicio es continuar siendo la voz de ellos

por medio de estos ejercicios investigativos. Las ciencias humanas y sociales son las



Ilamadas a rescatar todo lo humano y esencial que podria contribuir a estilos de vida con
mayor integralidad, que reconocen aspectos méas alla de buscar avances solamente en la

productividad.

Esta investigacion que fue de corte bibliogréafico ha dado una luces de la realidad respecto a la
investigacion sobre la toma de decisiones y autonomia sobre la sexualidad de las personas
con DI leve; pero se recomienda también continuar gestionando espacios en los cuales se
puedan realizar investigaciones de tipo empirico, como en el que participé la autora
previamente; y también investigaciones interventivas, basadas en el enfoque sistémico
complejo y el modelo ecoldgico, a partir de algunas experiencias encontradas en esta
revision, las cuales han incluido a pares mas empoderados para la socializacion de sus
experiencias, como también que incorporan el concepto de autogestion, el cual es un

elemento importante para dinamizar los otros sistemas, y realizar cambios ecologicos.

Otro foco de intervencion esta en buscar la materializacion de las legislaciones que garantizan
el acceso a la salud o a espacios laborales, lo que contribuiria a espacios de socializacion en
los cuales, por medio de la interaccion las personas con DI leve puedan reconocer y
experimentar posibilidades afectivas o sexuales que se potenciardn en espacios de
interaccion con las experiencias y sentir de otros. Estos espacios de socializacion en si

mismos aportan a la toma de decisiones y autonomia.
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4 2011 o o 1 a1 1 o 3
s 2012 > o o 3 1 o 6
P 2013 1 a1 1 [e) a1 o a
7 2014 1 o 2 o 3 a1 7
8 2015 2 o o 2 2 o [S]
S 2016 (o] o (o] o 2 o 2
10 2017 1 1 2 a 3 o 131
11 2018 o o o 2 a a1 7
12 2019 o o o o o ju a1
13 2020 (o] o (o] 1 (o] a1 2
TOTAL 55
TENDENCIA 4 CATEGORIAS
~N PAIS 1 2 3 a s 6 | TOTAL
1 Escocia 2 o (o] o o o 2
2 Estados Unidos 2 o (o] o o 1 3
3 Colombia 2 3 1 5 2 o i3
4 Espana 1 o 3 1 (] o 131
s Venezuela 1 o 1 1 o o 3
[ Internacional o o o o o o o
7 Meéxi€o O. (o] 2 3 o (o] 5
8 Chile O © o o o o 1
] Puerto Rico o o 1 o o o 1
10 o o o a1 1 a1 3
11 o o o o 1 o 1
12 o o o o 1 o 1
13 Inglaterra o o o o a1 o 1
14 Europa o o o 1 o o 1
15 Islandia o o o o N o 1
16 Sudafrica o o o a o o 1
Nueva Zelandia y o
17 Suecia o o o 1 a1 2
18 Canada o o o o 1 a1 2
19 Paises bajos o o o o 1 o a1
20 Brasil o o o o 2 o 2
MTOT AL, 55
TENDENCIA S CATEGORIAS
. TIPO DE
~ INVESTIGACION 1 2 3 “ s < TOTAL
1 Cuantitativo 3 o o 4 2 2 11
2 1 o o o 1 o 2
3 a o 8 8 is a1 36
a9
TENDENCIA S.1. CATEGORIAS
° INVESTIGACION -
~N CUANTITATIVA 1 2 3 4 s b
1 Descriptivo 2 o o a 1 2>
2 Correlacional 2 o o o o o
3 Interventivo o o o o o o
MTOT AL,
S5.2.
~e INVEST»IG,EACTION 1 > N 4 = 6 | rorar.
CUALITATIVA
1 Obserya_cu()n no o o o > o
participante
2 Observacion o o o o o o o
participante
3 Analisis de 3 o - > - o 190
documentos
<4 Entrevistas 1 o 1 3 8 o i3
s Grupos_ foca_I’eS o de o o o 1 o 1 >
discusion
on Accion
6 pativa / o o o 2 o o 2
Intervenciéon
7 sis de material 1 o o o o o 1
Visual/auditivo
MTOT AL, 39
TENDENCIA & CATEGORIAS
- 1 a s 6
POBLACION 2 3 MO T AL,
=y =
1 scapacidad 7 3 8 = 17z 2 a4z
intelectual
2 Familia y/o cuidadores 1 o o 8 o o i=
3 Personal en salud o o o o 1 2 3
4 Gobierno o 1 o o o o 1
MTOT AL, 55
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