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2.Descripcion

Esta investigacion corresponde al estudio de caso de las diferentes experiencias de sexualidad y erotismo
gue han vivido personas con discapacidad intelectual. Se abordan factores familiares y sociales que
intervienen directamente en estas experiencias. Mediante una estrategia investigativa de corte cualitativo,
se buscé evidenciar la voz de dos mujeres con discapacidad intelectual para que dieran cuenta de lo que
pasa en estos aspectos (sexualidad y erotismo) que histéricamente han estado cargados de estigmas para
la sociedad en general.

3.Fuentes

Fuentes primarias: entrevistas abiertas a dos mujeres con discapacidad intelectual, acomparfiadas de
herramientas participativas como el collage y la técnica del dibujo. Fuentes secundarias: Astorga, L. F.
(2003). Incluyendo a las personas con discapacidad en las politicas de desarrollo. Instituto Interamericano
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4.Contenidos

En el primer capitulo se da a conocer la delimitacion del interés investigativo por medio del planteamiento
de las preguntas orientadoras. En el segundo capitulo se presenta el objetivo principal junto con los
objetivos especificos. En un tercer apartado se relacionan antecedentes y enunciados que hacen
referencia al tema en cuestion. En el cuarto capitulo, se realiza una presentaciébn narrativa de los
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participantes de la misma investigaciéon. En el quinto capitulo se presenta el itinerario metodolégico
escogido para este proceso de investigacion y se evidencian registros fotograficos de las herramientas
participativas utilizadas durante las entrevistas abiertas. Los referentes tedéricos, desarrollados en el sexto
capitulo, giran en torno a las diferentes definiciones de discapacidad, causas de la discapacidad
intelectual, y las nociones de sexualidad y erotismo. Este documento, continua en un séptimo capitulo con
el andlisis de las experiencias y los contenidos trabajados, evidenciando en primera medida las nociones
de cuerpo y la importancia del mismo como forma de relacion con el mundo social. Un segundo elemento
gue tiene que ver con cémo el saber cientifico genera procesos de identidad y nombramientos. El tercer
tema de analisis, tiene que ver con una aproximaciéon a las experiencias y significados de sexualidad y
erotismo de los sujetos de investigacion. Finalmente se manifiestan reflexiones sobre lo que significa la
sexualidad y la constitucién de una subjetividad para estas mujeres que han vivido con el rotulo de la
discapacidad. Asi mismo, se incluyen las referencias bibliograficas y los anexos pertinentes.

5.Metodologia

El itinerario metodolégico llevado a cabo en este ejercicio académico fue desarrollado desde el enfoque
hermenéutico. La investigacion de corte cualitativo, utilizé como método el estudio de caso con entrevistas
abiertas y acompafiado de herramientas participativas didacticas como el collage y el dibujo.

6.Conclusiones

Esta investigacion, buscé develar las experiencias y significados de sexualidad y erotismo para dos
mujeres con discapacidad intelectual. También demostrar, que la vida sexual de personas con
discapacidad intelectual no es algo “monstruoso” de lo que no se puede hablar, es un hallazgo en el que
se evidencia de manera muy clara que estas experiencias de vida se han dado dentro de los canones de
normalidad que cualquier sujeto ha vivido en una sociedad como la occidental; con un poco mas de
restricciones (no cabe duda), pues los antecedentes de la discapacidad intelectual no dan un mejor
panorama. Sin embargo, estas dos experiencias dan un viso que no es comun y vale la pena tenerlo en
cuenta para que en la medida en que se abordan estas teméticas tabl, sean multiplicadas para ir poco a
poco rompiendo los imaginarios sociales de los que han llegado a ser victimas estas dos mujeres y las
personas con discapacidad. Las vivencias de las dos participantes muestran que su sexualidad y practicas
eréticas responden a un modelo similar al de una persona sin discapacidad, poniendo de manifiesto, que
han podido vivirla a plenitud y sin el misterio del que se habla constantemente en la sociedad moderna.
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I ntroduccién

Nuestra sociedad se ha encargado constantemente de sugerirnos u obligarnos a
cumplir con ciertos parametros o normas | egitimadas historicamente. Uno de |os aspectos
mas problematicos es todo el entramado de la sexualidad, ya que nuestra cultura ha
procurado mostrarnos el tema de una maneratangencial, si es que lo hace, ya que no es
facil encontrar en lageneralidad delapoblacion, laexistencia de unatendenciaabiertay
“tranquila” para tratar o conversar sobre este tipo de temas, mas cuando la sexualidad solo
es limitadaalarelacién sexual, dejando de lado otros aspectos que son parte del tema en
discusion.

Instituciones como las educativas, laiglesia, lafamilia, entre otras, se han
encargado implicita o explicitamente de ocultar la sexualidad, o en otros casos de mostrar
la sexualidad como un proceso que existe en cada individuo pero que debe mantenerse en
reserva. Muchas veces el mensgje que se recibe de estas instituciones es que se puede llevar
acabo una sexualidad libre de acuerdo a momento de la vida en que se encuentre el sujeto.
Sin embargo no hay que hablar de mas frente esto, cuando hay preguntas y/o experiencias
propias del tema, se evade por completo, se buscala manerade darle otro giro o de
ignorarlo. Por otro lado, y viéndolo desde una sociedad Ilena de tendencias producidas por
el sistema capitalista de mercado, se vende e estereotipo de un sujeto bello o que debe
buscar |a manera de serlo parallamar la atencion de otros; tratamientos estéticos, cirugias,
cremas que hacen “milagros”, mil formas para bagjar de peso, para lograr “venderse” mejor
frente a otro. De acuerdo al rol social pre-establecido desde un sistema sexo/género en €
gue el hombre es el que debe cortejar, las mujeres sujetos de lainvestigacion transitan y

también buscan que el cuerpo se adapte alas caracteristicas que el medio comercia pide



para poder atraer social, laboral, sentimental o sexualmente aotros. Y en efecto, cuando se
logra el objetivo de [lamar la atencion de muchos, esaimagen del sujeto ya no estan bien
vista. Ser e centro de atencion puede incomodar a muchos otros que aungue vivan con las
mismas tendencias y comparten muchas veces la forma como se deben “vender” frente a

los demaés, se oculta para demostrar que el otro esta errando.

El caso de las personas con discapacidad intel ectual es alln mas dramético, porque
para un numero importante de los integrantes de |a sociedad y especialmente para sus
progenitores, ellosy ellas no son sujetos, y menos sujetos sexuales. Lo anterior nos
conduce a analizar todo lo que trae consigo esta invisibilizacion de las personas con
discapacidad intelectual. Pero més grave esla exclusion sistematica de la que
experimentan en aspectos de inmersion laboral, educativa, juridicay particularmente en e
aspecto de la sexualidad. Dicha exclusion busca incluso mostrar alas personas con
discapacidad intelectual como sujetos sin sentimientos, deseos o que pueden estar
condenados en muchos casos a vivir en un mundo infantil. Por estas razones, algunas
personas con discapacidad intelectual son excluidas para acceder e interactuar en los
diferentes espacios de la vida social en donde se adquieren habilidades de gran importancia
pararelacionarse con las demés personas, por lo tanto limita mucho mas la posibilidad de
desarrollar procesos de identificacion, de autonomia, reconocer lo que le gustay 1o que no
le gusta, parala planeacion de un proyecto persona en aspectos de toda indole como lo

familiar, lo |aboral, entre otros.



1. Planteamientoy preguntasorientadoras

Durante el proceso para consolidar la pregunta orientadora de esta investigacion,
surgieron algunas discusiones y reflexiones sobre latemética atrabgjar que arrojaron los
siguientes cuestionamientos, ¢ElI componente intelectual, hace dudar a cualquier persona
gue no tenga conocimiento sobre |a discapacidad intelectual, que una persona con
Sindrome de Asperger puedatener o sentir atraccion sexual y sentimental haciaaguien?
¢Qué es lo que le incomoda a una persona sin discapacidad intelectual sobre las actitudes
sexuales que presenta el mal llamado “nifio especial” de 20 afios 0 persona con

discapacidad intelectual ?

Estos interrogantes condujeron a generar la pregunta de estainvestigacion y que fue
el mapa de accion paratrazar € itinerario metodol 6gico. ¢Cuéles son los significados de

sexuaidad y erotismo que tienen mujeres con discapacidad intelectual ?

Los modelos de belleza que se venden histéricamente, no tienen en cuentalos
cuerpos que difieren por condiciones fisicas que por més que se intente moldear hacen parte
de la discapacidad, como es €l caso de las personas con Sindrome de Down quienes tienden
a ser obesos, con rasgos faciales particulares, entre otros. Por |o tanto |as personas con
discapacidad intelectual, estan determinados a asumir una figura corporal que no seduce a
lamayoriatanto por sus caracteristicas fisicas y por la categoria de “inteligencia” que
pueden llegar adeterminar €l nivel de atraccion, 1o que pone en duda s puede existir una
madurez parallevar a cabo la sexualidad o cualquier rol que nos ensefian las instituciones

socialesy disciplinares.



Ladiferencia con otrostipos de discapacidad, es que laintelectual estaligadaaun
ciclo de vida que ha sido truncado; no importa si esta persona es mayor de edad, su rol en la
sociedad normalizada es de un “nifio especial” que debe ser protegido porque tiene
“problemas” y que no puede llegar a tomar decisiones, ni asumir una postura frente a lo que
el mundo “dice” que es el ser humano. Esa condicién intelectual de inmediato omite la

opcion de desarrollo, pues no puedeir al ritmo que determinala modernidad.

Si lo anterior sucede de manera sisteméatica en una sociedad normalizada, mas grave
es lareaccion de esta sociedad en aspectos rel acionados con la sexualidad, ya que este tema
se convierte en indecible e impronunciable. La sociedad heteronormada pretende
disciplinar los cuerpos bajo lalogica de instancias de poder y campos de saber. Estos
dispositivos determinan lo que se considera normal. Pero |o que sale del parametro normal
pasa a ser entendido como anormal. Paralograr entender esta anormalidad, una perspectiva
gue se planteara mas adel ante en € marco tedrico, es la planteada por Foucault, porgue con

ella se comprende de manera clarala naturaleza de |o anormal.

Todo lo anterior condujo lainvestigacion a plantear objetivos que llevaran a
entender qué pasa con la sexualidad de las personas con discapacidad intelectual y los

significados que esto implica.



2. Objetivos
2.1. Objetivo general

Identificar los significados de sexualidad y erotismo que tienen dos mujeres

mayores de edad con discapacidad intel ectual.

2.2. Objetivos especificos

Conocer las experiencias de sexualidad y erotismo de dos mujeres con discapacidad

intelectual, mediante & estudio de caso.

Vislumbrar las nociones de cuerpo que tienen |os sujetos participantes.

Entender |os nombramientos que tienen |os sujetos participantes de la investigacion.
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3. Antecedentes

Indudablemente el tema de la sexualidad sigue siendo considerado como un asunto
polémico e incluso problematico porque su abordaje tiene multiples lecturasy € consenso
€s un escenario gque histéricamente ha estado en discusion. Laiglesiay muchas disciplinas
de la eramoderna hacen parte de este constructo, €l cua se incorpora en los sujetos desde
las précticas populares y locales de cada contexto. Con € tema de la discapacidad
intelectual sucede una situacion similar, pero con €l agravante de ser vista como una
condicion que le corresponde a campo medico principalmente, dejando de lado discusiones
de indole social, las cuales también amplian e espectro de posibilidades sobre la mejor
forma de abordar € asunto con €l fin de brindar mayores herramientas a las personas que

tienen la discapacidad intelectual y enriquecer la discusion tedrica en el ambito académico.

Laliteratura que reline los temas de sexualidad y discapacidad intelectual en
Colombiaes pocay la que existe se relaciona mas con las formas de intervencion frente ala
disfuncionalidad de las personas con discapacidad y con laforma de brindarle apoyo desde
lafamilia o desde politicas publicas. Pero en e mundo encontramos una fuerte discusion
del tema, que por su relevanciay pertinencia, esté siendo analizado desde multiples
vertientes. Cuando se abordan estas dos teméticas, € énfasis que se les da esta relacionado
con aspectos que ponen la discapacidad intelectual como una carencia afectiva, tal como lo
hace Jose Amor (2000) o como unavulnerabilidad de las personas con discapacidad
intelectual frente a posibles abusos sexuales en € marco de la aprobacion de laintervencion
quirurgica paraesterilizar como lo hace Esther Mogollon (2004). Estas perspectivas dejan
empotrada laidea de que alas personas con discapacidad intelectual se les tiene que tratar

como “incapacitados” alos que hay que proteger, pero no solo desde un paternalismo que

11



los mantenga a salvo. La nocion de sujeto de derechos se hace visible, pero no con laidea

de darles un estatus de igualdad.

Frente a este panorama podemos enunciar algunos otros trabajos que van més allay
gue ponen en escena la postura de entender que las personas con discapacidad intel ectual
reguieren esa proteccion de la que hablan los dos anteriores autores, pero también deben ser
Vistos como seres capaces de entender su mundo y alos cuales se les debe proveer de
herramientas parala vida. Esto trabajos tocan las tematicas de |a discapacidad intelectual y
la sexualidad de manera concatenada, como el de Sara Guill6 o el de Estefania Egea
(2012), que hacen referencia ala necesidad de generar una cultura de la educacion en
sexualidad parala poblacion con discapacidad intelectual. Sus planteamientos se relacionan
con el hecho de que las personas a las que se les diagnostique discapacidad intelectual o
social, deben ser involucrados en un proceso de formacién integral donde la sexualidad es
otra faceta de los seres humanos que debe trabajarse, al igual lainteraccion social, la

adquisicion de conocimientos, la formacion en valores, entre otros.
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4. Participantes

Lavidade las dos mujeres que acomparian este proceso investigativo tienen como
elemento comun la vivencia de una discapacidad intelectual y que habitan en laciudad de
Bogota. Nidiay Helena (seudonimos escogidos por ellas mismas) son mayores de edad, y
participaron en esta investigacion por un proceso de seleccion que se hizo entre jovenes que
por razones diversas, han estado vinculadas indirectamente a unainstitucién internacional
gue apoya procesos de inclusion laboral a personas con discapacidad intelectual. A
continuacion se hard una pequefia descripcion de ellas, puesto que alo largo del marco
tedrico se abordaran elementos més detallados desde un marco conceptual sobre la

discapacidad que tiene las dos mujeres de esta investigacion.

Helena es unamujer de 31 afios, desde su nacimiento siempre havivido en la ciudad
de Bogot; eslahijamayor de unafamiliaen lague € padre murié cuando ellatenia 12
anos a causa de una dificultad de salud. Actualmente vive con su mama, una sefiora de
aproximadamente 50 afios de edad con la cua ha construido un vinculo afectivo madre e
hija fraterno, en donde la confianzay la comunicacion las convierte en unas muy buenas
amigas. La hermanamenor de Helena vive fuera del pais por motivos laborales, sin

embargo y a pesar de la distanciatienen unarelacién constante de comunicacion.

Helena, es uno de |os sujetos de investigacion de este proyecto y hace parte de esta
poblacion categorizada como persona con discapacidad intelectual por una condicion
genética denominada Sindrome de Asperger. Cuando se habla de sindrome, el comin de las
personas de la sociedad |0 relacionan con enfermedad o algo que se puede considerar dificil

de sobrellevar, es mas, muchas veces no se tiene idea de lo que significael Sindrome de

13



Asperger. Como ya se menciond anteriormente, sobre € Sindrome de Asperger se hablara

mas adel ante.

Por otro lado, se hace unaintroduccion de Nidia, unamujer de 30 afios, casada hace
un ano y cuatro meses por laiglesia catdlica con William, esposo con quien tuvo un
noviazgo por mas de 12 afios. Actualmente, viven en la casa de sus padres. Nidiatiene dos
hermanas mayores con las que tiene buenas relaciones y ha compartido muchas
experiencias de vida. Nidiatiene una discapacidad intelectual que fue adquirida por un
golpe severo que recibi6 a caer de un segundo piso, ala edad de cuatro afios. William al
igual que Nidia, también tiene discapacidad intelectual por un golpe severo querecibié en

la cabeza a caerse de un columpio alaedad de 2 afios.

En el aspecto social Nidia, por |o general, tiene buenas rel aciones interpersonal es.
Estudio en un colegio publico exclusivo para personas con discapacidad, se certificd como
bachiller y desde hace 5 afios trabaja como empacadora en un reconocido almacén de
cadenaen la ciudad de Bogota. Sin embargo, sus padres en su afén de protegerla piensan
gue no puede llegar a ser una persona totalmente independiente, hasta el punto, de que
cuando se fue de lunade miel con su esposo paralaislade San Andrés, fueron
acompafiados por unos tios, pues creian que se iban aperder y que de pronto los podian
manipular para ser engafiados o robados. Lanocion de libertad y autonomia es concebida
por los padres de Nidia como e acto de posibilitar ciertos niveles de ello, pero

considerando la posibilidad de que en verdad no sera efectiva.

Algo ain més interesante, en la historia de Nidia, es que para casarse pasaron por
variasiglesias para que esta union fuera un hecho. El primer sacerdote con el que se
encontraron, le manifesté alamaméa de Nidia que eraimposible casar a dos nifios con

14



discapacidad y la sacd corriendo. En un segundo intento lo lograron, pero con la sugerencia
por parte del sacerdote, que en lo posible, William, €l prometido de Nidia, no hablara
mucho pues tiene fuertes dificultades para expresarse verbalmente y asi las personas

asistentes ala ceremonia no se dieran cuenta de que tenia a go.

Helenay Nidiafueron escogidas como centro de esta investigacion basicamente por
ser mujeres con discapacidad intelectual, pero aello se suman las particul aridades de cada
una. Por g emplo, Nidia estéainmersaen e mundo laboral, tiene un matrimonio establecido
con William y vive su sexualidad enmarcada en la cotidianidad, similar alo que lamayoria
de las personas catalogas “normales” viven. Helena por su parte es una persona que no ha
podido ingresar de manera efectiva a un empleo, pero ha participado de procesos de

formacion para el mundo laboral y e desarrollo de su sexualidad, ha sido muy reducido.

15



5. Itinerario M etodol 6gico

Lametodol ogia cualitativa permite a investigador |legar a conclusiones producto
del andlisis de larealidad que se esta observando, mostrando € ¢paraqué?, ¢con quéfin?y

el ¢paraquién?, lo cual permite examinar larealidad cotejando lainformacién al canzada.

El investigador con un enfoque cualitativo suele conocer el campo a estudiar y se
acercaaé con preguntas y reflexiones. Inicia con un acercamiento participante, con una
observacion intensa, con € fin de elaborar categorias de andlisis que se depuran, segun su

realidad y el sujeto con el que se hace el estudio.

El caracter cuditativo de lainvestigacion permite interpretar las experiencias de
modo maés preciso, como sienten y cOmo Vviven |as participantes de lainvestigacion, ya que
es importante lavivenciay la concepcion de | as personas de la comunidad, que en este caso
son sujetos pertenecientes a un colectivo como lo esla poblacién con discapacidad

intelectual .

El enfoque cualitativo se trabaja de acuerdo alo planteado por Pérez (1994), como
el proceso en € cual € investigador se hace participe activo dentro de lainvestigacion,
donde se esta en la capacidad de tomar decisiones sobre e campo de estudio. Lo méas
importante de lainvestigacion cualitativa es su flexibilidad para el disefio y eleccion de las
herramientas metodol dgicas a utilizar, lo cual permite al investigador tener una perspectiva
mas amplia de larealidad permitiendo la comprensién de | os diferentes fendmenos
presentados en |a poblacién objeto de estudio, en este caso |0s sujetos que hacen parte de la

poblacion con discapacidad intelectual.

16



El disefio metodol 6gico, se realiz6 por medio del estudio decasoy latécnica
principal fue la entrevista abierta acompariada de técnicas de caracter participativo como el

collagey € dibujo.

Al ser € trabajo de corte cualitativo, posibilita alos investigadores tener un marco
referencial que no esta basado en la neutralidad, sino, en la participacion en los procesos
gue llevaa cabo la poblacion con la que serealizo e estudio. Los autores estén en contacto
frecuente con personas con discapacidad intel ectual por razones laboralesy el sesgo que
pueden tener, se relaciona con la busqueda de que se visibilicen y se reconozcan alos
sujetos independientemente de que tengan o no discapacidad intelectual. Pérez (1994),
plantea que el investigador a entrar en e campo con una orientacién tedrica consciente que
reflgga un conocimiento sustantivo de lateoria de las ciencias sociales va obteniendo como
producto unainteraccion con los agentes, con 0 que surgen preguntas que orientan la
finalizacion y conclusiones de la investigacion. A partir de esto, lainteraccion que se
presento entre los investigadores y 10s agentes participes del proceso tuvo un dialogo fluido

y lasensacion final de gratitud mutua, fue fiel reflgjo de esto.

El enfoque hermenéutico de lainvestigacion parte de laldgicade lainterpretacion y
el andlisis paradar una explicacién, pero ademas en esta investigacién también se pretende
comprender desde el conocimiento o punto de vista de |as personas con discapacidad
intelectual cudl es su postura frente al tema de la sexualidad, dandoles voz y sin imponer
los saberes del mundo cientifico y los biopoderes, sino desde la experiencia corporal. La
comprension no necesariamente significaidentificacion y empatia, pero parael caso de

estas dos mujeres si va a representar esos aspectos y paralainvestigacion es la posibilidad
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de recabar en laideade que a comprender |10 que son ellas como sujetos con discapacidad,

pueden darse claridades sobre lo que significavivir laexperienciade la sexualidad.

5.1. Estudio de caso

El campo de estudio adecuado para la humanidad es todo. Margaret Atwood

Al ser unatécnicade recopilacion e interpretacion detallada, se utilizd como medio para

entender en profundidad la experiencia de vida tanto de Nidia como de Helena. El estudio

de caso segun Rodriguez (1996) tiene | as siguientes caracteristicas.

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Es holistico. Se mira con unavision amplia, y se comienza una busgueda por
comprender o complegjo.

Se centra en las rel aciones dentro de un sistemay de la cultura.

Hace referenciaalo personal, cara a cara e inmediato.

El disefio cualitativo se interesa por la comprension de un escenario social concreto,
y no necesariamente en hacer predicciones sobre el mismo.

Exige que € investigador permanezca en € lugar de estudio durante un largo
tiempo.

Exige tanto tiempo para el andlisis como paralaestanciaen e campo.

Supone que € investigador desarrolle un modo de lo que ocurre en € escenario
socidl.

Requiere que € investigador se constituya en € instrumento de investigacién. El
investigador debe tener la habilidad suficiente para observar y agudizar su
capacidad de observacion y entrevista cara a cara.

Incorpora el consentimiento informado y |a responsabilidad ética
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10) Describe | as posibles desviaciones propias del investigador y sus preferencias
ideol 6gicas.

11) Requiere e andlisis conjunto de los datos. Sobre si el estudio de caso es un método,
un disefio 0 unatécnica, vale la pena decir que es una excelente forma de
comprender realidades porque no se limita al uso de unos parametros tgjantes, sino
gue se puede jugar con elos. Los once puntos que plantea Rodriguez (1996) no son
una camisa de fuerza. La opcion que plantea este autor puede usarse como recetario,

pero no como unica posibilidad (Rodriguez, 1996, p.7-8).

Este procedimiento de investigacion fue respal dado también por técnicas
participativas como € dibujoy el collage, con las cuales se busca tener un acercamiento
diferente con los sujetos de investigacion. Este tipo de técnicas son més significativas y
liberadoras ala hora de expresar situaciones puntual es que tienen que ver con la sexualidad
y €l erotismo, puesto que permiten la exploracion del mundo sensitivo que cada unade las
mujeres posee y deigua forma es una estrategia que ayuda a que laimaginacion otorgue

elementos que € dialogo en ocasiones no entrega.
5.2. El collage

Mi vida es un collage porque tengo mil caras pero soy uno solo. Anénimo

Esta técnica participativa permite conocer |as nociones que tienen Nidiay Helena

sobre €l cuerpo, entre otras cosas porque:

El collage se conoce como un procedimiento artistico que consiste en agrupar
pedazos de papel unicolor, estampado, pintado o impreso (periddicos, envolturas,

tarjetas, tela 0 pequefios objetos) sobre un soporte generalmente plano. Desde los
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primeros afios del siglo XX, lo practican diversos grupos de artistas pléasticos pero

técnicas anaogas fueron utilizadas por musicos y poetas (Passetti, 2009, p.262).

El collage como técnicarompio las fronteras del artey llegé a mundo dela
educacion, fue tomando su lugar como herramienta participativa en lainvestigacion y logro

transitar libremente por las practicas cotidianas actuales.

Segun Ernst (1974, citado en Passetti, 2009), “la técnica del collage es la
explotacion sisteméticadel encuentro casual, o artificialmente provocado, de dos 0 més
realidades desconocidas entre si sobre una superficie aparentemente inadecuada 'y un brillar
de poesia que resulta de la aproximacion de esas realidades” (p.268). Las técnicas
participativas como esta, dan opciones no solo desde |0 artistico, sino desde la sensibilidad.
Los objetivos del collage son el fomento de la creatividad y laimaginacién, ademas de
aportar variedad de visiones o formas de entender unarealidad. Helenay Nidiarecurrieron
al collage paramostrar los significados que para ellastiene e cuerpo, a mismo tiempo que
se desarroll6 un didlogo fraterno sobre teméticas de sexualidad y de su discapacidad. A
medida que ellas desarrollaban su collage, € didlogo que se establecié, produjo un

complemento de esta técnica, porque iban manifestando lo que paraellas

representaba su cuerpo y € de los demas, asunto que se sera desarrollado méas adelante.

5.3. El dibujo
Algunas veces pienso que no hay nada tan placentero como € dibujo. Vincent van Gogh

Lastécnicas participativas a provenir de la educacién popular principalmente

permiten unainteraccion con las mujeres sujetos de investigacion, puesto que:
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Es una forma de trabajo en la que se procura la participacion activa de todas las
personas involucradas en € proceso de construccion y reconstruccion del
conocimiento, promueve € aprendizaje y estimula un mayor involucramiento entre
las personas participantes y la tematica que se estudia (Instituto Nacional de

Aprendizaje, 2012, p. 14).

El dibujar es representar lareaidad e interpretar visiones que del mundo o €
contexto se tengan. Y lamejor forma de entender o leer realidades es con acciones que sean
agradabl es, entretenidas, divertidas y que su carga impositiva seaminimao nula. Es asi que
una de las técnicas participativas que se usd en lainvestigacion fue e dibujo, ya que éste
permitié que Helena'y Nidia manifestaran sus sensaciones respecto al cuerpo y lo que este
representa para ellas. Al ser los dibujos simbolizaciones de nociones gue se tienen, €l
plasmarlos es reconocer 10 que cada sujeto es. “Estos signos y simbolos particulares que
estan presentes en lamemoria del colectivo de cada cultura originaria, requieren ser
revalidados y proyectados en la educacion y la comunicacion para el autoconocimientoy el

desarrollo” (Cox, 1996, p.45).

L as técnicas de dibujo son multiples, pero o que realmente se debe mencionar aca,
€s que su importancia radica no tanto en la técnica misma, sino que mas bien, esla
posibilidad de conocer através de una graficacion lo que estas mujeres ven del mundo
corporeo y ante todo es la opcion de permitirles decir o que sienten, en un lenguaje

alternativo a convencional.
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5.4. LaEntrevista
Hablar es el arte de sofocar einterrumpir el pensamiento. Thomas Carlyle

La entrevista es unatécnica de recoleccion de informacion que tiene gran
conveniencia epistemol 6gica con este enfoque y también con su teoria metodol 6gica, pues
ella adopta un didogo muy coloquid. La entrevistatoma relevancia por las posibilidades y
lasignificacion quetiene e didlogo como método de conocimiento de los seres humanos,
pues estriba, sobre todo, en la naturalezay calidad del proceso en que se apoya. La
entrevista es de sumaimportancia ya que la estructura de la personalidad del interlocutor va
tomando formay permite adquirir las primeras impresiones con la observacion de sus
movimientos, sigue la audicion de su voz, la comunicacién no verbal y toda la amplia gama
de contextos verbales por medio de los cuales se pueden aclarar |os términos, descubrir las
ambigUedades, definir |os problemas y ofrecer criterios de juicio o recordar los hechos

necesarios.

Al ser la entrevista una conversacién con un fin u objetivo establecido, se debe tener
claro qué eslo que se va a preguntar paratener mejores resultados. En este trabajo se utilizd
la entrevista abierta ya que dio la posibilidad de que |as entrevistadas contestaran con

absoluta libertad sobre lo que se lesindagd, sin tener que inducirlas a ciertas respuestas.

Deigual maneralaentrevistafuncioné como técnica de triangul acion entre el
collagey € dibujo, para obtener mayores relaciones entre lo manifestado y lo explicitado

en las técnicas participativas.
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6. Referentes tedricos

En estainvestigacion se abordaron unos conceptos tedricos con los cual es se busco
dar fundamento al objetivo de la misma, entendiéndolo como un marco de referencia con €l
cual sellego a ciertas conclusiones de acuerdo con las técnicas de recoleccion de la

informacion empl eadas.

El concepto de discapacidad se ha venido reconfigurando dependiendo de los
diferentes paradigmas desde donde se cifiay los dispositivos de caracterizacion o
evaluacion. Los imaginarios que han tenido més impacto y que hasta la fecha se mantienen
en el discurso de la poblacion en general son las que describen a sujeto con discapacidad
intelectual como una persona enferma e incapaz. Este discurso es reconocido en diferentes
organizaciones de la salud a nivel nacional e internacional, desde una perspectiva
exclusivamente clinica. Pero esta formade ver la discapacidad no esla nica, yaque
existen postulados como € modelo ecoldgico, € enfoque socia o € enfoque de los
Derechos Humanos (DDHH), que plantean discusiones de orden sociol 6gico, donde la
discapacidad intel ectual es entendida como una condicion que no solo se debe tratar
medicamente, sino socialmente. Esto se concibe como la transformacién de |os integrantes
de la sociedad para superar |a brecha establ ecida entre las personas con discapacidad
intelectual y la sociedad en general. Se trata de entender que lainclusion no debe ser sélo
un formalismo que se enuncie en las politicas publicas o que se debata en espacios
académicos, sino que sea unarealidad de conciencia social. Lainclusion es esencial para el

pleno reconocimiento de todos, como |0 que somos, seres humanos.
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6.1. Definiciones de discapacidad

La discapacidad no es otra cosa que nuestra incapacidad para entender que todos tenemos capacidades
diferentes. Slvia Parra
Varias organizaciones internacional es que se dedican a reconocimiento de los
derechos y los deberes de la poblacion con discapacidad refieren agunas definiciones. Una

de ellas esla Organizacion Mundia de la Salud OMS (2001), que la define como:

un término genérico, que incluye deficiencias en las funciones y en las estructuras
corporales, limitaciones en la actividad (capacidad), y restriccionesen la
participacion (desempefio). Indicalos aspectos negativos de lainteraccion entre un
individuo (con una “condicion de salud”) y sus factores contextuales (ambientales y

personales) (p.1).

La convencion interamericana parala eliminacion de todas las formas de
discriminacion contra las personas con discapacidad, promulgada por la Organizacion de
Estados Americanos (OEA, 1999), en su primer articulo define ladiscapacidad de la

siguiente manera:

El término discapacidad significa una deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea
de naturaleza permanente o temporal, que limitala capacidad de gjercer unao més
actividades esenciales de lavida diaria, que puede ser causada o agravada por €l

entorno econémico y social. (p.1)

Varias de las definiciones estdn enmarcadas desde un campo de trabgjo clinico, en
donde prevalece el diagnoéstico, laincapacidad, la deficiencia, laanormalidad, la persona

gue debe recibir un trato especial ya que no puede gjercer un rol social como el que si tiene
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una persona sin discapacidad intelectual; es en cierta medida, un desconocimiento total de
la persona como sujeto que puede decidir o tomar sus propias decisiones. A partir de ahi, se
desencadenan situaciones de exclusion por las cuales |a poblacién con discapacidad
intelectual es segregada o coartada de experiencias sociaes, que son en gran parte la
conexion con la cotidianidad de lavida. Sin embargo, existen otras definiciones que en la
actualidad no tienen muy en cuenta este concepto de enfermedad, y mas bien se enfocan en
factores sociales, culturales y politicos que interactian para que la poblacién con
discapacidad sea observada como un grupo de personas que cuentan con habilidades y

destrezas que también deben ser reconocidas.
Parala Convencion de las Personas con Discapacidad de la ONU (2006),

La discapacidad es un concepto que evolucionay que resultade lainteraccion entre
las personas con deficiencias y |as barreras debidas ala actitud y al entorno que
evitan su participacion plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones

con los demés (p.1)

Lanocién de subjetividad cobra un sentido porque se ve ala persona en su conjunto
y no selimitaal rol de paciente, puesto que se comprende que é hace parte de una
sociedad, lacua debe otorgar garantias para su pleno desarrollo personal y social. El
individuo degja de ser, porgque yano se ve como un unico 'y por € contrario se entiende que

es parte de un colectivo, lo que lo convierte en sujeto.

Colombia se adhirié a esta convencién en € afio 2011 y a partir de esto asumié una
responsabilidad diferente ala que se veniatrabajando sobre tan importante tema pero a

mismo tiempo complegjo. Y para que esto fuera un proyecto rea y aterrizado atodas las
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esferas publicas y privadas de la sociedad, €l Congreso de la Republica de Colombia,
elaboro la Ley Estatutaria 1618 en el afio 2013, donde se manifiestala definicion de
discapacidad, |as obligaciones estatales que se tienen con esta poblacion, sus derechos, las
medidas conducentes a su cumplimiento y las formas de participacion ciudadana para
optimizar la coexistencia entre las personas con y sin discapacidad. El desarrollo de esta
ley, es sin lugar a dudas un paso muy importante para reconocer ala poblacién con
discapacidad en Colombia como sujetos sociales y politicamente constituidos para
participar en la vida cotidiana con |os gjustes pertinentes y necesarios para por fin hablar de
inclusion.

Estas definiciones y preguntas, proyectan un marco general de como y de quée
depende la forma como se concibe la discapacidad. Cada sujeto ha venido construyendo su
propio concepto de acuerdo con experiencias o Situaciones que favorecen o no procesos de

inclusion frente ala diferencia.

6.2. Lo que sedice dela discapacidad intelectual
La potencia intelectual de un hombre se mide por la dosis de humor que es capaz de utilizar. Nietzsche

En estainvestigacion, la poblacién con discapacidad intelectual es el centro de
atencion y precisamente se quiere tener en cuenta la experiencia de vida de dos mujeres que
hacen parte de esta poblacion. Pero no hay que adelantarse alos hechos sin antes abordar
dos temas fundamentales, como primera medida, revisar |os model os de |la discapacidad
desde los cuales se le davalor y se determinalo que es un sujeto con esta condicion; y en
segunda medida, describir las diferentes causas para que una persona sea catal ogada con
discapacidad. En € presente estudio se miran las causas y caracteristicas por las cuaes

estas dos mujeres son denominadas como personas con discapacidad intelectual.
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6.2.1. (Quédicen los modelos de la discapacidad intelectual ?

Un poco mas de persistencia, un poco mas de esfuerzo, y |o que parecia sin esperanza puede convertirse en
un éxito glorioso. Elbert Hubbard
Al abordar 1os model os de acuerdo con la época'y momento histérico de humanidad
y cuando se han caracterizado y rotulado alos sujetos con discapacidad intel ectual,
consideramos que €l primer modelo es el emotivo, e cual se basa en sentimientos de
compasion y lastima por e infortunio de su condicion; o de miedo y satanizacion de la
persona (Katz, Rangel, & Lazcano, 2010). Se utilizan términos como “castigo divino, nifio
especial, persona con capacidades especiaes, etc.” Se privilegia la ideologia de la caridad

que justificala necesidad de prestar apoyo y asistencia alas personas (Marifio, 2012).

El segundo, es el modelo bioldgico, basandose en laidea de déficit o deficiencia. El
déficit, implica que algo falta con respecto a un modelo anivel fisico, psiquico, intelectual
0 sensorial 0 sus combinaciones, contempla conceptos como el de anormalidad y
normalidad (Kipen, 2012; Pérez, 2012 en Almeida & Angelino, 2010). Es aqui cuando €l
término “enfermedad” comienza a ganar terreno en el discurso médico, el cual repercute
directamente en €l didlogo comuln de la sociedad. Deposita las caracteristicas del déficit en
los cuerpos de | as personas dando lugar a definiciones tales como personas “discapacitadas

0 personas con discapacidad” (Marifio, 2012).

Este model o biol 6gico busca categorizar alos sujetos teniendo en cuenta una
clasificacion en términos de discapacidad intelectual como leve, moderada, profunday

severa, apoyadas también de pruebas que miden el coeficiente intelectual y porcentajes
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dependiendo del nivel de “invalidez”. Clasificacion que se sigue manteniendo en diferentes
précticas de instituciones del Estado como el Bienestar Familiar o las Juntas Regionales y

nacionales de Cdlificacion de Invalidez.

Siguiendo con los modelos, € tercero, es el modelo social. Este modelo comprende
la discapacidad como una produccion externa ala persona, por o tanto, las posibilidades
dependen de lo externo, de la sociedad en la medida en que modifique o reconstruya las
concepciones sobre la discapacidad y |as percepciones o imaginarios sobre las personas que
estan contenidas en él (Pérez, 2012 citado en Almeida & Angelino, 2010). En otras
palabras, “la discapacidad no es inherente ala persona que tiene alguna deficiencia, sino

que es lasociedad la que ladiscapacita” (Astorga, 2003, p.2).

Por Ultimo se encuentra el modelo bio-psicosocial o multidimensional. Este modelo
estd mediado por la participacion y € entorno habilitante o no parala personacon
discapacidad (Miguez, 2012). Concibe la discapacidad “no como un rasgo de
incompetencia propio del individuo sino como una expresion de lainteraccion entre la
personay su funcionamiento y e entorno, aportando un enfoque multidimensional al
concepto” (Garcia, 2005, p.257). Este modelo se basa en unas dimensiones desde las cuales
evallay se diagnostica la discapacidad, en especial laintelectual: habilidades intelectuales.
Conducta adaptativa (habilidades conceptual es sociales y préacticas). Participacion,
interaccion y roles sociales. Salud (fisica, mental y etiologia) y contexto (ambientes,

cultura) (Garcia, 2005, p.259-260).

Por otro lado, |a discapacidad intelectual puede ser explicada desde varias causas,
sin embargo las dos que llaman la atencion en este momento se relacionan con laformaen
lacual Helenay Nidiafueron diagnosticadas como personas con discapacidad intelectual .
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6.2.2. Cuando se dice que es genético
La loteria genética es € (nico juego de azar en el que todo e mundo pierde. Anénimo

El Sindrome de Asperger, hablando en términos clinicos, es una condicion de
origen genético en donde existen antecedentes familiares con grados de consanguinidad.

Caballero (2008) refiere que este Sindrome:

Es conocido por ser una parte del espectro de desérdenes autisticos cuyas
caracteristicas han sido perfectamente descritas por Wing y Gold (1998). Presentan
unatriada de afectacion en €l area socid: dificultades en larelacion social y en las
vias deinteraccion socia; en el &rea comunicativa: disminucion de la comunicacion
verba y no verbal; y en laesferaimaginativa: afectando €l juego, alosinteresesy
podriamos agregar, el entendimiento con los otros. Lo que distingue el sindrome de
Asperger de otros desordenes autisticos es una gran habilidad con €l lenguaje, y mas
raramente, la coexistencia del desorden con laincapacidad de aprendizajey
dificultades en e &rea psicomotora. Son nifios que tienen campos de intereses
reducidos y absorbentes. Son generalmente buenos en |as habilidades de memoria
(hechos, figuras, fechas, épocas, etc.), muchos destacan en | as &reas de matematicas
y conocimientos del medio. El nifio levemente afectado resulta a menudo no
diagnosticado y pudiendo parecer raro y excentrico, incluso agunos autores sefialan
la posibilidad de que estemos ante la variante de la personalidad normal. Utilizan €
lenguaje de una manera levemente rara y toman a menudo significados literales de
lo que leen u oyen. Son mas felices con rutinas y un ambiente estructurado, cuando
encuentran dificultad en decidir qué hacer cae en sus actividades preferidas. Aman

laalabanza, ganar y ser los primeros, pero el fracaso, laimperfeccion y lacriticales
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resulta dificil de sobrellevar. EI mal comportamiento esta motivado por la

inhabilidad para comunicar sus frustraciones y ansiedades.(p.42).

En un proyecto de intervencién afectivo sexual para personas con Sindrome de
Asperger de la Universidad de Salamanca (2012) se dice que las principales dificultades y
necesidades de una persona con Sindrome de Asperger suelen ser mas notables en la etapa
de la adolescencia. Algunas de estas dificultades son lainmadurez emaocional, las
reacciones emocional es desproporcionadas y poco gjustadas a las situaciones, intereses
inmaduros y poco acordes con la edad, mayor conciencia de diferenciay de soledad,
sentimientos de incomprension y de soledad, vulnerabilidad a alteraciones psicol 6gicas
como ladepresion, laansiedad y €l estrés, descuido de lahigieney el cuidado personal,
ademés, aumento de las obsesiones y los rituales de pensamiento, dificultades académicasy

problemas pragméticos del lenguaje.

Las conclusiones del |1 Congreso Internacional de Sindrome de Asperger
desarrollado en Sevilla (2009), nos ayudan a clarificar €l origen y la explicacion de las
conductas de | as personas que lo tienen. A continuacién, se expondran las mas
significativas (Parrafol) (http://www.asperger.es/publicaciones
detalle.php?id=235& titul 0=I11%20CONGRESO%20INTERNACIONAL%20SEV ILLA %2

02009%20CONCLUSIONES):
1) El Sindrome de Asperger es una discapacidad socia de aparicion temprana.

2) El Sindrome de Asperger supone una alteracién en el procesamiento de la

informacion.
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3) Lacomprension psicolégicadel trastorno es clave para el tratamiento. Es
necesario ir més alla de la conducta y captar su modo de ver y sentir e mundo.
Para avanzar en esta compresion es necesaria lainvestigacion evolutiva desde

las primeras etapas del desarrollo.

4) Se hace imprescindible unaformacion especifica de los profesionales

implicados en su educacion y tratamiento.

5) Masqued déficit, e foco del tratamiento han de ser las competencias, intereses,

preferencias y la calidad del suefio de la persona con Sindrome de Asperger.

6) Los tratamientos cognitivo-conductuales pueden facilitar € desarrolloy la

integracion educativa, socia y laboral de estas personas.

7) El tratamiento no puede limitarse a la ensefianza de estrategias y habilidades
sociales, es necesario fomentar € desarrollo de la cognicién socia y afectivo-
emocional, teniendo en cuenta que la meta de la educacion es mejorar su

autonomiay calidad de vida.

8) Faltaevauacion cientificade la eficacia de los distintos tipos de intervencion

psicol6gicay educativa. Es urgente lainvestigacion en este campo.

9) El Sindrome de Asperger como discapacidad de caracter social, es unareaidad
gue no corresponde a una situacion transitoria, Sino que es una condicion
permanente que debe de ser comprendiday aceptada, tanto por |os afectados,

susfamiliasy el entorno més proximo.

10) Es urgente y necesaria la creacion de unidades especificas y especializadas,

protocol os de actuacién asi como coordinacion de recursos y medios para dar
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solucion alas necesidades que presentan | as personas con Sindrome de Asperger

y sus familias.

Tal es el caso de Helena, quien siendo aprendiz de unainstitucion técnica muy
reconocidaen € pais, tuvo muchos conflictos por situaciones que paraella eran
inconcebibles, como por ejemplo discutir con |as personas que no respetaban lafiladel
restaurante, llegando a punto de subir lavoz a cualquiera de |as personas que se le acercara
para pedirle calma, asi esta persona, no tuviera nada que ver con la situacion. ParaHelenay
parala generalidad de las personas con Asperger, la sinceridad es una herramienta que
tienen alamano, dejando de lado o que piense € otro frente a su accionar. Cabe aclarar,
gue no hay unaintencién de hacerle dafio al otro, sencillamente dentro de sus codigos
sociales es importante decir laverdad sin tener en cuenta las apariencias o la diplomacia
para ser aceptado socialmente. Por €llo, es tratada como persona “rara, loca o malgeniada”,
porque siempre quiere tener larazén de todo. En conclusion, para personas como Helenano

existe la posibilidad de mentir.

Por otro lado, no solo se hace referencia a situaciones desaf ortunadas, sino también
alas afortunadas, gracias a un ambiente familiar respetuoso e incluyente y también por los
multiples espacios de participacion que Helena ha vivido gracias atener una gran habilidad
paralalectura e interesarse por las historias de lavida nacional y de la cienciaficcién como
por egiemplo El Sefior de Anillos, Harry Potter, entre otros. Esta pasion por lalectura, ha
permitido en Helena, tener espacios de conversacion para discutir sobre situaciones actuales
del pais, o simplemente compartir sus opiniones que abren un debate tranquilo y
conciliador, eso si, siempre llevado a cabo desde la sinceridad sin querer ganar afectos sin

justa causa. Es de esta manera como se presenta a Helena.
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6.2.3. Cuando sedice que esadquirida
La calidad nunca es un accidente; siempre es €l resultado de un esfuerzo de la inteligencia. John Ruskin

Nidia, representa a muchas de las personas gue tienen discapacidad por un factor
externo, es decir, por una situacion especifica que pasd en su medio a caer de una atura
superior alos dos metros y por lo que adquiri6 su discapacidad. Vale la pena abordar de
manera concreta esta forma de adquirir la discapacidad. Las |esiones que se producen en el
cerebro por accidentes o por complicaciones en e parto pueden llevar aadquirir

discapacidad intelectual.

Estas situaciones, que no solo se pueden presentar por traumatisSmos severos, Sino
también por fatade oxigenacion a momento de nacer (hipoxia), desnutricion, maltrato
infantil y/o poco acceso a espacios de formacion en los primeros afios de viday otros, son
muchos de |os aspectos que influyen para que una persona adquiera la discapacidad
intelectual, aunque en la mayoriade los casos no sea perceptible, ya que no se evidencian
de manera explicita caracteristicas fisicas como si las tienen | as personas con Sindrome de
Down o personas con algun tipo de pardlisis cerebral que tienen un grado de discapacidad

intelectual asociado.

Nidia, como ya se menciond anteriormente, es una de estas personas que asimple
vista nadie pensaria gue tiene una discapacidad intelectual, sin embargo, se empiezaa
evidenciar cuando se le debe explicar de manera mas concreta algunas de las situaciones
gue son necesarias parallevar a cabo este proceso, en muchos casos el discurso en doble
sentido no es muy bien asociado en sujetos con esta condicién. Desde € discurso de
algunos docentes de colegios de integracién educativa locales, nombrarian a Nidia como

una persona con una discapacidad intelectual leve.
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6.3. Vivo la sexualidad
Lo que hay de mas sutil en el hombre, esla sexualidad. Louis Ferdinand Céline

Lavidade Helenay Nidia ha sido marcada por situaciones de exclusion gque las han
Ilevado a ser ellas quienes se adaptan ala sociedad y no la sociedad la que les aceptay les
brinda garantias reales de inclusion como se esperaria desde un modelo ecol 6gico de
reconocimiento de la discapacidad. Contrario a ello, exponen un proceso de inclusion
enfocado ala produccion capitalista que no concibe sujetos en edad productivasin
vinculacién al sector laboral que les permitatener capacidad adquisitiva dentro de una

sociedad de consumo.

Sin embargo, hay un tema que fue parte del interés de estainvestigacion, €l cual
buscaba conocer més a fondo experiencias de vida de estos dos sujetos que dieran razén de
la sexualidad que han experimentado y como se hallevado a cabo teniendo en cuentalos
mitos y |os estigmas que por conocimiento popular, cultural y también cientifico, han
puesto un velo de misterio, que los ha limitado en muchas ocasiones a ser descritos como

seres asexuados, o por el contrario, personas que no tienen control de sus deseos carnales.

Se busca tener un acercamiento més profundo alarealidad de la sexualidad de las
personas que se atrevieron a contar de manera natural sus experiencias de vidafrente ala
sexuaidad. Paraello, vale la penatener en cuenta algunas definiciones que puedan ser una

herramienta de trabajo parael desarrollo de este proyecto.

Para Venegas (2011) la sexualidad se trata de una dimensién fundamental del ser humano,

presente alo largo de todalavida
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L as personas somos seres sexuados; €l vinculo entre cuerpo y sexualidad tiene el
potencial de sentir, comunicar y disfrutar. La afectividad es fundamental y tiene que
ver con las relaciones interpersonales y una comunicacion abiertaeigualitaria
basada en € respeto y € amor. Es importante reconocer alas personas como sujetos
agentes de su sexualidad, también cuando tienen alguna discapacidad. Por tanto, una
definicion holistica de sexualidad ha de comprender sus dimensiones bioldgica,
psicologicay sociocultural, desde una perspectiva que incluya su imbricacién con

género, afectividad y cuerpo (p.6).

El cuerpo y la sexualidad estan relacionados, puesto que el uno depende
necesariamente del otro para poderse manifestar. Y a sea para un cambio como el que es
vivido en |la adolescencia o simplemente para expresar de manera verbal o no verbal alguna

sensacion frente a otro cuerpo que representa emociones, estimulos, pensamientos etcétera.

Pero labiologia y la misma psicol ogia no son las Unicas que entienden que la
sexualidad es de carécter social, sino que la antropologia, la sociologiay lafilosofia o
manifiestan de distintas maneras. Por gjemplo, desde posturas de la antropologia, la
estructuracion cultural de los deseos sexuales se puede clasificar entre las necesidades del
humano y sus intereses de dominacion sobre su posible pargja, empleando entre otras
estrategias € lenguaje. Cabe aclarar, que esta postura no se evidencio, en las mujeres que
hicieron parte de estainvestigacion. A nivel de la sociologia Bourdieu (2000) plantea que la
construccion social de los cuerposy de la sexualidad esta determinada por una division
social que parece natural entre los sexosy que se halegitimado. Citro (2011) muestra que
la dominacion masculina sobre las mujeres consolido una desigualdad y afianzé e binomio

masculino-femenino que hoy sigue presente de manera muy marcada en la sociedad.
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Frente a esto, Butler (2001) manifiesta que si bien es cierto el cuerpo y la sexualidad
son un constructo social, las condiciones de normalizacion alas que se han visto
supeditadas las mujeres conducen a una posible heteronormalizacion de los cuerpos para
gue lleven précticas sexual es con personas del género contrario sin llegar ageneraizar. Lo
anterior ha permeado a Nidiay Helena, por |o que conciben su existencia como seres
sexuales bgjo lalinea heterosexual, donde e hombre que desean cumpla con el parametro

de ser amoroso, por encima de cualquier condicion fisica

Otro concepto que aporta Tambiah (1995), es que la sexuaidad es la ampliagama
de sentimientos y experiencias eréticas que una persona experimenta en la relacion consigo
misma, O en interaccion con otros, en la que esta interaccion puede tener lugar entre
personas de sexos biolgicos similares o diferentes. La actividad sexual es emprendida por
placer (solitario y mutuo), para procrear o para gjercer un control social de género como lo
hacen la prostitucion y/o la heterosexualidad como normayy otras formas de

comportamiento sexual coaccionado.

La sexualidad desde un punto filoséfico encuentra significado en hallar en el otro lo
que cada uno deseay asi lograr un sublime encuentro. Sin embargo, en una persona con
discapacidad intelectual se sigue viendo como anormal en la sociedad actual, por una
condicion que Foucault llama “desorden de la naturaleza que ha sido trastornada”. Esa
anomalia ha sido explicada desde posturas de caracter teol 0gico hasta algunas cientificas
gue involucran elementos hormonales (Foucault, 2000). Si a esta condicion de discapaci dad
le sumamos la exploracion sexual, tenemos un sujeto monstruoso y si esa monstruosidad es
una irregularidad, se configura la denominacion de “bestia medieval”. En el medioevo los

individuos que rompian la concordia eran sefialados tanto en la esfera privada como en la
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publica, incluso el escarnio eraparte del castigo, paraluego someterle atoda serie de

escarmientos que conducian en ciertos casos ala muerte.

Para Michel Foucault (2005), la sexualidad forma parte de nuestro comportamiento,
es un elemento més de nuestra libertad. La sexualidad es obra nuestra -una creacion
personal y no larevelacion de aspectos secretos de nuestro deseo-. A partir y por medio de
nuestros deseos, podemos establecer nuevas modalidades de rel aciones, modalidades
amorosasy formas de creacion. El sexo no es unafatalidad, no; es una posibilidad de vida

creativa

A partir de las investigaciones de Foucault en historia de la sexualidad, La Voluntad
del Saber (1998), llama la atencién, como a principios del siglo XV1I, los comportamientos
y las expresiones se daban sin reserva alguna, no se concebian como obscenidades, -todo se
mostraba, nada se tapaba-; |0s placeres estaban ala orden del diasin lugar a
discriminaciones ni sanciones, pero todo esto se vio revolcado por lallegada de la épocade
laburguesia victoriana, que llevé la esencia de la sexuaidad a lado oscuro. Esta nueva
fuerza, iluminada por laluz de ladivinidad y la espiritualidad arrinconé a sexo ala
habitacién de |os secretos, donde s6lo |0 podian gjercer las pargjas legitimamente aceptadas
por latradicion religiosa cristiana'y esta union conyugal era exclusiva de un hombre y una

mujer.

En una sexualidad limitada exclusivamente a proceso de procreacion, el placer y las
delicias de este arte no hacian parte de lafilosofia de vida, €l cuerpo era sdlo un objeto con
un fin de procreacion; mas ala de eso, e comportamiento equivalia alalujuriay a pecado

carna més profundo. Un poder saber que seimpone como modelo ideal, normay verdad
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absoluta. Otras practicas mientras tanto no se evidencian, eran llevadas a secreto, alo

escondido.

Esta época victoriana, comenzo a problematizar la sexualidad infantil. Por tanto,
habia que vigilar e comportamiento infantil, creando mecanismos de correccion para que
no se desviaradel canon impuesto. De o anterior, se aprecia que sobre la persona con
discapacidad intelectual, se g ercen condicionamientos de diversaindole, lo quelellevaa
expresar necesidades que no les son cubiertas por e entorno social, en tanto no reconoce su

condicion diferencial desde su singularidad. Ante esto Egea (2002), anuncialo siguiente:

Con respecto ala sexualidad, las personas con Sindrome de Asperger crea
reacciones diversas. Estas personas tienen sensaciones, necesidades y una
identidad sexual, y evidentemente, |a sexualidad debe estas siempre en €l
contexto de las relaciones humanas. La sexualidad incluye laidentidad de
género, laamistad, la autoestima, laimagen, el conocimiento del cuerpo, €
desarrollo emociona y €l comportamiento social, asi como la expresion fisica
del amor, del afecto y de los deseos. Laincapacidad no vaaimpedir los
derechos basicos de la personaa amar y ser amado, descubrir nuevas amistades
y relaciones emocionales, la blsqueda de su felicidad y siempre que sea
posible, formar unafamilia. Se deberia considerar una obligacion que la
persona con SA conozca sobre el sexo, que recibalas ayudas necesarias para
protegerse contra el abuso sexual, la explotacion, el embarazo no deseado y la

prevencion de las enfermedades de transmision sexua (p.6).

Lasociedad occidental contemporanea manifiesta una apertura frente atemas de
sexualidad, cuerpo y sexo en el discurso. Al entrar en detalle con estas reflexiones y
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comparandolo con esa actualidad occidental a pesar del respeto hacialadiversidad del ser
humano, este yugo de la época victoriana se mantiene haciendo eco en la sexualidad de la
sociedad, mas cuando se sigue vendiendo la imagen de la pareja “ideal” hombre-mujer bajo
el manto divino de lareligion y la postura patriarcal de division por sexo-género. Si la
sexualidad solo le compete a éstos dos, esta muy claro que para las personas con
discapacidad intelectual no hay ninguna posibilidad de lograrlo, primero por su nivel
intelectual que yaesduda parallevarlo acabo y segundo, su rol deinfante lo excluye de

pensar en e mas minimo deseo de tener sexo.

Ahorabien, de lafuncién de la sociedad, ya seaen laintegracion, lainclusion o en
la exclusion necesariamente previa que tendria que haber parajustificar luego una
inclusion, no sedice ni unapaabra. Y esto de que no haya ni una pal abra tampoco lo
podemos considerar casual o una prueba objetiva de que la sociedad no tendria nada para
plantearse, si tenemos en consideracion lo que afirmaba Foucault (1998) y que por diversos
motivos, costumbres y formas en las que |0s sujetos se deben comportar, han tenido
experiencias de sexualidad que pueden ser una ventana de oportunidades para reconocer
que en la “diferencia”, estas experiencias de sexualidad pueden ser comunes o no a lo que

el mundo moderno haimpuesto como correcto.

En la cotidianidad de la cultura colombiana, es muy comun pensar que una
estrategia para prevenir embarazos no deseados en la vida sexual de una persona con
discapacidad intelectual esla prevencion medica, es decir, intervenciones quirdrgicas que
eviten un embarazo prematuro. Precisamente de este tema, Conod & Servais (2010)
afirman que, con frecuencia se considera que | as personas con discapacidad intelectual son

candidatas a esterilizacion quirdrgica porgue se acatan |las 6rdenes médicas o porque
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pueden ser vulnerables a agresiones sexuales, o ambos factores. Los padres y cuidadores
han expresado gran preferencia por estos métodos y hay satisfaccion cuando se ponen en
préctica. Teniendo en cuenta estos métodos, unavez més, Conod & Servais (2010) en su

articulo, afirman que:

En un estudio, se descubrié que 40.8% de mujeres con discapacidad intelectual, no
usaba métodos anticonceptivos, en tanto que & 22.2% habian sido esterilizadas (casi
todas por ligadura de trompas), 18% empleaba anticonceptivos oraes, 17.8% usaba

DMPA y 1% tenia dispositivaintrauterino (p.192).

Definitivamente, el embarazo no deseado, no es el Unico problema que puede surgir
paralas personas con discapacidad intelectual. Las enfermedades de transmision sexual
(ETS), y € abuso sexua que constituyen otro problema potencial que por lo general es
descuidado, porque la anticoncepcion (quirdrgica) dalaimpresion errénea de que “ya no

hay peligro”, lo cual da paso a inminentes atentados sexuales.

Adentrandonos en el contexto colombiano més actual, vale la pena destacar un dato
desafortunado para las personas con discapacidad intelectual. Tiene que ver con una
decision que tomé la Corte Constitucional colombiana el 11 de Marzo del afio 2014, la cual
aval 0 la préactica de la esterilizacion quirdrgica a menores de edad con discapacidad
cognitiva'y psicosocial luego de resolver unademanda contra €l articulo 7 delaley 1412 de
2010, que prohibia, en todos los casos, practicar procedimientos quirdrgicos con fines
anticonceptivos en menores de edad (Sentencia C-133/14 — Comunicado de Prensa No. 8),
(Comunicado de Prensa, 2014). No obstante, este concepto se presento ante la Corte
Interamericana de Derechos humanos por posible violacion de la Convencion Internacional
sobre los Derechos de | as Personas con Discapacidad.
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Sin embargo, esta posicién vaen contravia de |os derechos sexualesy
reproductivos, tal como se sefiala en la Convencion sobre los Derechos de |as Personas con

Discapacidad (2006) ala que Colombia se adhirio, refiriendo que:

L os Estados partes reconoceran gue las personas con discapacidad tienen capacidad
juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos | os aspectos de la vida
(p.11) (...) y en € articulo 23 sefida, que estos tomaran medidas efectivasy
pertinentes a fin de asegurar que | as personas con discapacidad, incluidos |os nifios

y las nifias, mantengan su fertilidad en igualdad de condiciones con las demas

(p.18).

Estas consideraciones de igualdad son las que se perfilan en estainvestigacién, ya
gue entendemos que las personas con discapacidad intel ectual deben tomar sus decisiones
propias en todos |os &mbitos de la vida, pero particularmente en |o relacionado con su
cuerpo, su sexuaidad y su posibilidad de concebir que es lo planteado en relacién con la

normatividad nacional e internacional.

L as decisiones gue toman unos grupos, bien sea desde lo cientifico o desde la
biopolitica, camufla formas de poder para dominar y lograr la supuesta seguridad para que
las personas con discapacidad intelectual no se le salgan de las manos a la sociedad
normalizadoray no traer al mundo mas personas que €llos denominan disfuncionales. Las
decisiones que se toman sobre la poblacidn con discapacidad intelectual pasapor la
incoherencia de un Estado colombiano que de manera heroica se adhiere ala Convencion
sobre los derechos de las personas con discapacidad, dandole e reconocimiento y sobre
todo el respeto a las decisiones que puedan tomar independientemente de su discapacidad.
Esto va en contravia con la decision de la Corte que vuelve a poner en inferioridad de

41



condiciones alas personas gue tienen situacion de discapacidad. Sin embargo, la aplicacion
de lo establecido en la Convencidn, es cada vez més concreto a partir de las
trasformaciones institucionales derivadas de la Ley Estatutaria 1618 del afio 2013. Por

giemplo, € articulo tres (3) habla sobre |los principios definiendo |o siguiente:

Lapresente ley serige por los principios de dignidad humana, respeto, autonomia
individual, independencia, igualdad, equidad, justicia, inclusion, progresividad en la
financiacion, equiparacion de oportunidades, proteccion, no discriminacion,
solidaridad, pluralismo, accesibilidad, diversidad, respeto, aceptacion de las
diferencias y participacion de las Personas con Discapacidad, en concordancia con

Ley 1346 de 2009 (Ley 1618, 2013, p.2)

Adicional alo anterior, € articulo 10 habla sobre & derecho ala salud, tomando

como referencia el aspecto sexual en el punto C, definiendo lo siguiente:

Asegurar que los programas de salud sexual y reproductiva sean accesibles alas
personas con discapacidad. Por o tanto no solo se esta hablando de permitir, sino
también de generar politicas publicas para que la poblacion con discapacidad

cualquiera gue sea, pueda estar en igualdad de condiciones (Ley 1618, 2013, p.6).

Entonces, ¢Sera que los dispositivos de poder quieren controlar lavida, los cuerpos
y la autonomia de | as personas con discapacidad intelectual ? ¢Qué posibilidades surgen
paratener una perspectiva mas cercana de lo que puede vivir en realidad una persona con
discapacidad intelectual y no solo tener como referencialo que esta escrito en libros o
articulos cientificos? ¢Ddénde quedan los derechos de |as personas con discapacidad

intelectual? Degjemos que las voces de Helena 'y Nidia, quienes han vivido bajo el margen
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histérico de la palabra discapacidad, sean testimonio de sus sensaciones, emocionesy
cambios corporales que son la muestra viva de lo que realmente significa la sexualidad,
pero desde ellas, para de unavez, confirmar Si estas experiencias corporales y emocionales

son tan anormales y fuera de lo comin como suele referirse.

No obstante, antes de estas experiencias, es de sumaimportancia, traer a colacion un
elemento fundamental que va de lamano de la sexualidad, la experiencia erética, la cual
hace parte del cuerpo autbnomo y si este no puede ser experimentado libremente por
condicionamientos legales o de carécter clinico, se convierte en otra normalizacion. El
erotismo y su implicacion en lavida sexual de las personas, va marcando una gran
diferenciaentre lareproduccion per sey € placer, delo cua el segundo da matices de
romanticismo y sensaciones que en esencia solo siente el cuerpo del ser humano.
Visualicemos este tema para afinar la parte tedrica'y luego entender |o encontrado con

Nidiay Helena.

6.4. - Disfruto € erotismo

La sexualidad encuentra su realizacion en € erotismo. Bourdieu

El erotismo esta enmarcado en unas condiciones sociales y de contexto particulares
delas cuales Lo Duca (1969) manifiestaque a ser e comportamiento erético una obsesion
sexua que se manifiesta o se oculta, desenfrenada o controladamente, y al ser un

componente, 0 mejor un determinante de la vida social, también esilimitado.

El erotismo toma en cuenta hechos de orden subjetivo, de placer, de apetito o de
necesidad méas 0 menos claramente sexual, pero también ligados a gercicio de

funciones cominmente consideradas como no sexuales. De todos modos, €l
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contexto social, étnico, cultural tiene unaincidencia demasiado marcada para que el
biologo pueda osar pronunciarse y salir de esos “limites inciertos”. Sabe que la
educacion, e lenguaje, latradicion, el nivel de civilizacion, todo € medio psiquico,
colaboran en las costumbres amorosas del ser humano; estimulan o inhiben, animan
o prohiben, imponen o levantan “tablies’, reprimen o liberan, inspiran el pudor o

excitan laosadia (p.5).

También se toma como referencia a Bataille (2007), quien dice que la actividad
sexua reproductiva latienen en comun los animales sexuados y €l humano, pero a parecer
solo los ultimos han hecho de su actividad sexual una actividad erdtica, donde la diferencia
que separa el erotismo de la actividad sexual reproductiva, es una blusgueda psicol6gica
independiente del fin natural dado en la copulacion y e cuidado que posteriormente hay

gue dar alos hijos.

El erotismo tiene en cuenta procesos que pueden llevar alos sujetos a un carrusel de
sensaciones que van desde lainhibicion hasta los puntos méaximos de placer, pasando por €l
reprimir esos sentires. De aqui se pueden desprender términos que complementan lanocién
erética, como por gemplo la pasion, lavoluptuosidad o € deseo, que dan unos matices de
racionalidad irracional que dan otros elementos ala préctica sexual humanague no
conduzca ala procreacion, sino alos mas impensados niveles de excitacion y placer que

puede experimentar un hombre o una mujer.

Finalizando este apartado tedrico debemos decir que la sexualidad, € cuerpo, la
discapacidad intelectual y € erotismo confluyen para mostrar las vivencias de Nidiay
Helena desde una Optica académica que busca exponer, como la mujer con discapacidad
intelectual vive su sexualidad, explora su cuerpo y siente como cualquier otroy que a ser

44



un sujeto de derechos puede, quiere y debe hacerlo. En varios de |os apartados del andlisis

de estainvestigacion, se daran a conocer estas experienciasy opiniones.

Comprender que el cuerpo es el camino, el medio y laforma paralavivenciadela
sexualidad y el erotismo, y que las mujeres con discapacidad intel ectual 10 poseen, son
capaces de entenderlo, disfrutarlo y cuidarlo, permitira que no solo ellas en unalucha
individual, sino que la sociedad acompafiandolas y dandoles |os apoyos y las garantias

necesarias, hablen de unarealidad en condiciones de equidad.
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7. Andlisisde las experiencias y contenidos trabajados

7.1. Mi Cuerpo también vale
Es importante sentirse bien con el cuerpo. Helena

Lavidade Nidiay Helena estd enmarcada en unarealidad citadina que pese a
distintos obstéculos, han logrado vivir. Teniendo en cuentalas conversaciones llevadas a
cabo frente a su cuerpo, cada una de ellas es una fuente fundamental de sensaciones que

para nada estén desligadas de la mente o mas bien larazon.

En la produccion del cuerpo es posible identificar unainfluencia de la sociedad de
consumo Y los medios de comunicacion, en laintencion expresa de mantener unafigura
mas delgada de la que tienen actual mente, teniendo en cuenta también, una motivacion
desde el bienestar y la salud. El interés por un cuerpo perfecto, en este caso, no aplica, pues
existe un reconocimiento del propio cuerpo como normal, con algunos desacuerdos en
partes en donde hay un poco de masy por |0 tanto es necesario tener unarutinade gjercicio

basicasin que selleve a extremo.

L os espacios de conversacion a ser un gran soporte para este proceso de
investigacion, pasaron de ser entrevistas a didlogos amenos y fraternos, que sumados a
aspecto visual en formasy figuras que fueron registrados en la aplicacion de dos técnicas
participativas que incluirian conocer las nociones de cuerpo que tenian Helenay Nidia,

dieron resultados que desarrollamos a continuacion.

El primero, un gercicio con recortes de revistas que fue llevado a cabo por Helena,
buscaba reconocer esas formas de cuerpo que para la entrevistada era las que mas se

asemejaban alo que eraun cuerpo ideal. En el caso de Helena por gjemplo, la gran mayoria
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de recortes eran de personas que se catalogan dentro del model o de prototipo ideal de

normalidad, es decir, cuerpos delgados, cuerpos g ercitados, cuerpos atléticos, cuerpos de

hombres y mujeres estandarizados dentro del marco de belleza que el mercado demanda.

Figura 1: Collage “Mi forma de ver el cuerpo humano”. Elaborado por Helena. Técnica: Collage

Cuando se tomaban como referencialos diferentes recortes de cuerpos que se tenian
sobre lamesa, se indagaba sobre |0s cuerpos obesos y delgados, asi como laimportancia
de comer bien o ser una persona delgada. Cuando se le pregunt6 a Helena sobre por qué era
importante para ella adelgazar, refirio: “pues|o veo importante, porque tenia que adelgazar,

porgue no me fatigo tanto, como cuando estoy gorda al caminar y eso”.
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Estas preguntas iniciales tenian un objetivo estratégico de ir conociendo las
nociones de cuerpo que eran ideales parala entrevistada. La contexturafisicade Helenaen
estos momentos no es de su agrado y por eso se ha venido gercitando para volver atener
un cuerpo mas delgado, situacion que la hace sentir bien, dgjando muy claro que no esta
deseando tener un cuerpo enmarcado en las tendencias del mercado, para ellaes mas
relevante sentir que tiene un cuerpo saludable. Ante este tipo de cuestionamientos de si es
mas bonito un cuerpo delgado que un cuerpo obeso, respondié de manera enfatica: “pues si,
pienso que no estad bien ser muy gordo y tampoco muy flaco, extremos no” (...) “porque es
bueno parala salud, me parece que las personas obesas no pueden caminar, no se pueden
mover, tienen que llevarlas en sillas de ruedas al médico o cosas asi, 0 sacarlas de otras

maneras que no me parecen las mas saludables”.

Después de varias preguntas y respuestas que se relacionaban mas con lasalud de
los cuerpos del gados, fue necesario retomar las nociones de cuerpo, pero en términos de
atraccion y e gusto por unos o por otros. Al tomar |os recortes de personas delgadas y
atléticas, comentd que este tipo de cuerpos “si, SOn méas atractivos paralos demés, para
todos, yo pienso que ala gente le gusta més las personas que tengan un buen cuerpo,
porque pienso que es dificil paraaceptar si es gordito, porque ser obeso ya es una
enfermedad”. Esto hace creer que para Helena, esta nocion de cuerpo sea obeso o delgado,

implica unarelacion directa con un cuerpo sano o enfermo.

En el caso de Nidia, ellaelabord un dibujo de su propio cuerpo en compariia de su
esposo. Su dibujo mostré un cuerpo femenino dentro de los canones de normalidad.
Durante & tiempo en el que se desarrollaba el dibujo, Nidia comentaba que su cuerpo yano

erael mismo, pues al estar inmersa en e mundo laboral sus tiempos para poder gercitarse
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eran minimosy que no erafacil poder adquirir unarutina paratener el cuerpo delgado que
tuvo en algn momento de su vida. En varias de las entrevistas, Nidia expresaba que €l

ideal de cuerpo tanto para mujeres como para hombres, debia ser delgado, en sus propias
palabras decialo siguiente: “delgaditos, no dejarse tener arto estbmago y que |os dos sean
de la misma estatura”. Nidia se refiere a esto, debido a la diferencia de talla que hay entre
ellay su esposo. Y siguiendo con su relato, da més detalles de esa nocion de cuerpo ideal
para ella como mujer: “delgadito, teniendo cola, poquito busto, porque & busto grande lleva

para que abusen de uno, o le digan vulgaridades, porque también le duele a uno la espalda”.

Las nociones de cuerpo de | as dos participantes conducen a una similitud de
atributos del mismo. Frente a esto emerge e cuestionamiento, ¢Qué diferencias tienen estas
nociones de cuerpo con las de unamujer de su edad?. Tomando en cuenta a Foucault, se
podriadecir que estal € poder que tiene e querer homogenizar alo que es diferente que en
este caso se logra, pues tanto Helena como Nidia buscan encajar dentro de |os parametros
de cuerpo y belleza que pide & mercado hoy en dia, es decir, parece que estdn normalizadas

y que para hada es una molestia poder llegar atener un cuerpo armonico.

Durante €l desarrollo de latécnica, Helena habla de su cuerpo desde una situacién
querefiere, tiene unagran incidencia con su cuerpo en términos de su funcionalidad en €l
diaadia. Al parecer, e ciclo menstrual en agunas momentos de su vida, ha significado un
cambio en e comportamiento y en como asume las actividades diarias, pues |o expresa en
términos de enfermedad, mencionando que en ocasiones esta situacion, no le permite
moverse de la misma manera, laincomodidad que generaen ellay los dolores abdominales,
hacen que su genio se altere a punto de mantenerse aislada prefiriendo no salir de su

apartamento. Ellalo narra de la siguiente manera: “las hormonas son rarisimas, cuando me
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Ilegaba el periodo no podia hacer nada, me la pasaba en la enfermeriadel colegio, tomando
aguas aromédticas. Fisicamente no podia hacer mucho”. Aunque las dificultades que le causa
el ciclo menstrual aHelenalallevan a limite de laincapacidad fisicatemporal, ella
también plantea que esa situacion |a hace saberse mujer y que su cuerpo aun en ese trance,
es e reflgjo delo que es, que su cuerpo valey existe con enfermedades, malestares y con el

Sindrome de Asperger.

Nidiay Helenanarran y plasman un cuerpo totalmente normal y advierten que pese
atener discapacidad intelectual, su cuerpo es el mismo del resto de los sujetos y que por 1o
tanto tiene e mismo valor. No obstante, e reconocimiento de estos cuerpos como normales
y la aceptacion de éste por parte de la mayoria de sus entornos, cambia cuando entraen
juego la categoriaintelectual, se genera un choque y laimposicion de una barrera. Esa
barrera es la denominacion de “discapacitadas” o “diferentes” que les daun lugar de

enunciacién que a continuacion trataremos.

7.2. Asi como me nombran, me siento (nombramientos e identidades)
Ellos tenian pavor, porgue nuestros hijos podian salir asi. Nidia

“Eramos muy chiquitos para tener relaciones”. Una de las tantas frases que Helena
dijo cuando conversaba del tema en cuestion y quien ha experimentado la sexualidad de
una manera pausada. Lo que se quiere hacer notar en este momento es que su experiencia
estuvo mediada por lo que ella misma enuncia como “demasiado nifios para tener

relaciones sexuales”.

Este nombramiento de “chiquitos” es determinante para entender que la experiencia

corporea de Helena estuvo mediada por |os pardmetros que tanto su madre como las
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instituciones educativas donde estuvo en algiin momento le proporcionaron. Uno de los
nombramientos méas marcados para la discapacidad intelectual es el de “nifios especiales”,
situacion que los enmarca como personas que dependen exclusivamente del cuidado de sus
padres, por o tanto son |os hijos que probablemente vivan eternamente con sus
progenitores, (por laremota posibilidad de que sean independientes). De alguna manera
estos nombramientos, sumado al aspecto intelectual, delimitan los campos de accion que

puedan llegar atener, asi yatengan la mayoria de edad.

Por otro lado, e ser nombrados como personas con discapacidad intel ectual pone
una marca que aunque no seavisible, pues en e caso de Helenay Nidia no evidencian
caracteristicafisicas fuerade lo comun para nombrarlas como tal, es esamismahuellala
gue esta tan incorporada en la psique de ellas, que desde ali se nombran para poder decir
gue pueden hacer y qué no. Lo anterior puede ser producto de | as pautas familiares que les

dieron o de la misma socializacion que vivieron y cuyo discurso fue interiorizado por €llas.

En el caso de Nidiay su esposo William, quien por tener bastantes dificultades para
poder comunicarse, fue el centro de burlas y criticas que salpicaban en Nidia cuando le
llegaban comentarios de personas cercanas que le decian que no anduviera con é porque
era “bobo” y no se le entendia nada. No obstante, para Nidia esas formas en las que su
pareja era nombrada, no eran de su importancia pues valiamas el amor y el respeto que le

profesaba su compariero.
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Figura 2: “Mi cuerpo”. Elaborado por Nidia. Técnica: Dibujo

Cabe destacar, que es tal € efecto de estos nombramientos dados en € transcurso de
los afios para estas personas, que ellas ven la posibilidad de tener una relacion sentimental
con una persona sin discapacidad, como algo que no esta dentro de sus marcos de
preferencias. Por egemplo, Helena alos 16 afios tuvo una relacion sentimental con una
persona que también tenia el Sindrome de Asperger, estarelacion durd 4 afios y después de
esta primera experiencia solo hatenido la oportunidad de tener sentimientos de afecto hacia
otras personas que también tienen discapacidad Intelectual. Por €l lado de Nidia, antes de su
relacion sentimental con su esposo, tuvo un novio en e mismo colegio que igualmente

viviasu condicién. En los dos casos, basandose en los diferentes momentos de
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conversacion, nunca hubo un interés particular por establecer un vinculo amoroso con

alguien que no tuviera discapacidad.

En este caso debemos remitirnos ala época victoriana ala que se refiere Foucault,
ya que estos nombramientos de “nifios especiales” los determina como personas no
autorizadas para acceder al ambito de la sexualidad y mucho menos si existe una
“anormalidad” como la discapacidad intelectual, condicionando mucho mas el poder tener
éxito en unarelacion sentimental. Estas situaciones que se vivian por € siglo XVII, todavia
tiene un efecto significativo en la actualidad, pues aunque Helenay Nidia han vivido
experiencias significativas, € temor y e saber que lo que hacen puede estar mal, que se
debe ocultar o que simplemente por su condicion no deben tener rel aciones sexuales, hacen
de este imaginario victoriano, una sentencia que se perpetuara. Esta época de misterio para
gjercer libremente la sexualidad sigue siendo tan rigida que en € caso de |os sujetos de
investigacion, launion por medio del rito religioso les puede dar latranquilidad de llevarla

acabo y con més autoridad existe beneplécito paratener hijos.

Es pertinente retomar la discusion de los modelos, sobre la forma de actuar con las
personas con discapacidad intelectual. Este nombramiento e introyeccién que se hace de é
por parte de Helenay Nidia corresponde al modelo clinico y € de los Derechos Humanos

se hace presente solo en el numeral de experiencias que sera abordado posteriormente.

Siguiendo con los nombramientos y el modelo clinico, €l estigma que tienen las
personas con discapacidad intelectual de no tener hijos porque pueden heredar esta
condicion, hasido tal, que se ha perpetuado hasta la saciedad. También es un temor que
cadavez que se habla de este tema, es o primero que se hace explicito. Al escuchar los
distintos relatos tanto de Nidia como de Helena, es muy evidente la concepcion que tienen
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alrededor del temor que les genera ser madres, y no solo por e famoso tema de transmitir la
condicion de discapacidad de una generacion a otra, sino todo lo que implica ser unamadre

entregada a los hijos.

Nidia esta casada y trabaja, sin embargo no ha podido independizarse de sus padres
por muchas razones que ya se han mencionado anteriormente y mucho mas si se hablade la
posibilidad de ser madre. Lo sugerente de esto, es que tanto Nidia como Helena, tienen €
deseo de ser madres, |o cual se nota precisamente en el gercicio de recortes realizado por
Helena, donde hay varias figuras con imagenes de nifios, o que causo gran curiosidad, pues
el gercicio eraenfocado alas nociones e ideales de cuerpo paraellas. Cuando sele
pregunto sobre por qué habia recortado esos cuerpos, afirmo que eran por € deseo que tenia
de ser madre, pero fue muy clara en decir que no seria fécil porque no sabria como hacer
paralos cuidados que deben tener y comento que no sabria con quién dgjarlo si seibaa
trabajar, aspectos que en nada se distancian de los sentimientos de cualquier madre
primerizaen la actualidad, que debe fusionar su vidalaboral, con las demandas de lavida

familiar como madre.

Basado en lo anterior y agregandole el peso historico que se havenido tejiendo
frente al estigma de las “generaciones que vendran con discapacidad intelectual”, hace que
este deseo quede total mente descartado. Sin embargo, es importante hacer una salvedad y
es que también hay un reconocimiento de las dificultades que se tiene para poder gercer un

rol de madre por razones econdmicas y sociales.

Lafaltade incorporacion social, estar aislados de los contextos en donde
predominan |os sujetos productivos e independientes, produce € temor avivir estas
experiencias. La reproduccion sexual de personas con discapacidad intelectual, es mangjado
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como un problema de salud publica, no sélo por e embarazo, sino por lavulnerabilidad a
ser objeto de violaciones y victimas de enfermedades de transmision sexual y en parte es
un tema que como investigadores deja un vacio grande, porque en la medida que no haya
un cambio en los procesos de integracion e inclusion social paralas diferencias, este

enfoque seguira siendo una carga para estas personas.

En este aspecto, es necesario conocer que paralos padres de familia, por
desconocimiento o bajos recursos, es mucho mas fécil un procedimiento quirdrgico y por
€s0 autorizan las intervenciones para evitar estos embarazos tan [lenos de mitos y miedos.
Sin embargo, €l camino de laprevencion configura una alternativa mas eficaz para
disminuir esos embarazos. Prevenir no solo cumple esta labor, sino que mengualas
posibilidades de alguin abuso o acto de violencia sexual contralas personas con

discapacidad intelectual.

Vivirsey sentirse una persona con discapacidad intelectual desde los
nombramientos que de ellos hacen los otros, condicionalo que en su vida son. Lo vimos
con las dos mujeres participantes, quienes al ser vistas por otros como “diferentes”,
interiorizan ese nombramiento. Debemos invertir el orden y empezar areconocerlas como
personas que hacen parte de la diversidad de la sociedad y con ello no solo estamos
reconociéndolas, sino que estamos previniendo, puesto que a tener otro lugar de

enunciacion, € de sujeto, podran saber cuando € interés de otros por ellas es o no correcto.
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7.3. ¢El discurso Cientifico genera identidad? — Nor malizacion para convivir
Porque racionalmente entiendo ... porque hay una explicacion a todo. Mama de Helena

Las personas en general buscan modelos y formas de identidad a partir delas
experiencias que van viviendo durante todo el proceso de su ciclo vital, en especial durante
lainfanciay la adolescencia, que van dando una guia a esa blsqueda de identidad que cada
personaincorporaparair constituyendo su propia subjetividad. En e caso de |as personas
con discapacidad intelectual, este proceso de identidad ademas de venir lleno de todos los
componentes psicosocial es que son imaginarios general es, viene acompariado de toda la
imposicién histérica de la discapacidad de la que ya se hizo alusion anteriormente; esto se
trae a discusion, ya que por € desconocimiento de las causas que han generado esta
condicién de discapacidad, las familias y las mismas personas con discapacidad intel ectual
no se ubican dentro de una categoria de identidad, que puede ser traducida en *“;quién soy
yo?”, “;por qué soy asi?”, “;por qué soy el tnico de la familia con discapacidad
intelectual?”, “;qué sera lo que yo tengo?”. Es comun escuchar a padres de familia
presentando a sus hijos como “personas con problemas” que tienen “algo raro” o que no se

sabe qué es o que tienen. Existe un afan desmesurado por dar con la “clave” que le dé un

sentido ala situacién que presenta ese hijo con discapacidad intel ectual .

En el caso de Helena, poder conocer el porqué de su condicion, € saber por qué ella
no podia tener un comportamiento normal o similar ala mayoria de los nifios, merecio
varios anos de busqueda de informacion profesional. Tanto Helena como su madre,
consultaron a médicos expertos, acudieron atrabajo interdisciplinario con terapias del
lenguaje y asesorias psiquiatricas con el objetivo de legitimar desde el saber cientifico, qué

eralo que realmente tenia.
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En Colombia, paralos afios 80'sy 90°s era muy poco o que se sabia sobre €
Sindrome de Asperger o €l espectro autista, pero el interés 'y sobretodo el amor de madre
por buscar |as mejores posibilidades para que Helena pudiera tener un proyecto de vida
acorde a sus necesidades, lallevé aindagar por todos los medios posibles, a que sereferia
ese diagnostico que marcarian un antes y un después para la vida de estafamilia. Cuando
la madre de Helena narraba todas estas situaciones se |e pregunto sobre ¢Qué significo para
ellas, el saber que la condicion de Helena era Sindrome de Asperger?, alo cua respondio:

“Uy, la liberacion, la liberacion... porque pude entenderla” (Ver anexo entrevista 2).

El proceso de andlisisy reflexion es muy importante en este momento, ya que se
evidencia como el saber cientifico que de alguna manera busca categorizar y dar un
diagnostico, es un elemento que se describe por e sujeto como liberador, como sinénimo
de tranquilidad parala madre de Helena, porque saber |0 que le pasay reconocer porque en
su nifiez Helenatenia ciertos comportamientos y e comprender porque se obsesionaba con
ciertos temas que no ladejaban ir a ritmo de los demas, hizo del saber cientifico una
herramienta que | e dio ese argumento para poder tomar el camino mas adecuado para que
Helena ya tuviera eso que tanto le faltaba para poder asumir unaidentificacion propia,
desde un lugar de enunciacion. Larazon que aduce lamamday lamismaHelenaesque a
saber que tenia Sindrome de Asperger, podia enfocar su vida hacia un proyecto en e que no

sevierao sintieravulnerable y estigmatizada.

A partir de este diagnostico, Helena ya no era esa nifia rebelde como pensabala
mama, por €l contrario ya sabia como nombrarse e identificarse ante los demas, y no por la
reiteracion de su diagndéstico, sino que reconoce que tiene una condicion que le da unas

caracteristicas particulares que pueden ser manejadas para poder ser parte de la sociedad, y
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gue es ésta a su vez la que debe posibilitarlo através de apuestas de inclusion social en

espacios de formacién y de carécter laboral.

Es interesante ver como en este caso, €l saber cientifico como fuente de poder, no
siempre oprime como lo manifiesta Foucault, sino que por & contrario no es excluyente,
mas bien, esliberador de cargas y que permitio despejar |as dudas que en este caso tuvo la
familia de Helena. Este saber cientifico ayudd a generar planes de accion desde el area
social y educativa para que Helena hoy en dia pueda estar inmersa en e mundo de lavida
de una manera distinta, porque yareconoce sus falencias y de acuerdo a eso, puede intentar
superarlas con el apoyo de su contexto. Por gjemplo este saber cOmo poder, naturaliza una
condicion que por afos era vista como extrafia. Es tan importante el saber qué es, que se
subestima el propio saber de madre precisamente por € significado de ser una persona
discapacitada. Un diagnostico es un dispositivo de control y poder que puede conducir a
legitimar intervenciones sobre los sujetos con €l fin de docilizarlos, pero en e caso de

Helena ese diagndstico funcioné como discurso y lugar de enunciacién de ellamisma.

7.4. Experienciasy significados de la sexualidad y €l erotismo en la discapacidad

intelectual
Nos queriamos mucho, nos comprendiamos mucho, de pronto porque éramos de la misma condicién. Helena

La hermenéutica es un proceso de apertura’y conocimiento parala comprension.
Nidiay Helena evidencian que el mundo de lo social les halimitado su experienciaen
distintos &mbitos, pero no por falta de ella, sino por sus pocas opciones de mostrar,

entender y hacerle saber alos demas ese conocimiento de lo que son y lo que sienten.
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La atraccion hacia otros existe y tanto para Helena como para Nidia es parte delo
gue han sido alo largo de sus vidas, de pronto no en las mismas condiciones de una
persona sin discapacidad intelectual, pero |o han sentido, |0 han experimentado, 1o han

pensado, |o han sofiado, o ven como parte fundamental de la seduccion.

Durante las horas de didlogo y reflexion con las protagonistas de este caso, es
evidente como han llevado a cabo una sexualidad plena. Se reitera que aungue no fue en las
mismas condiciones de una persona sin discapacidad intel ectual, porque existia una
angustia por parte de las familias, un miedo atodas las consecuencias que ya se han
narrado, al escuchar sus propias voces, dan cuenta de que sus historias de amor y de
encuentros cuerpo a cuerpo fueron tal cual como le pasa a un adolescente que espera aque
haya soledad en su casa para poder experimentar |a esencia pura de reconocer otro cuerpo y

poderlo experimentar sin el miedo a ser descubiertos.

En e caso de Nidiay William, que Ilevan trece afios como pareja. Nidiaalahorade
empezar atener una actividad sexual activa, no tenia afan, ella queria perder su virginidad
con alguien que realmente la amara. Teniamuy claro que algo tan preciado paraellano
podia desperdiciarlo con alguien que no lavaloraray que se no se lo mereciera. El
significado del amor incondicional, de lavida en pareja, de tener unarelacion estable y con
todo el romanticismo que pueda existir, son cosas que sienten y viven las personas con

discapacidad intelectual, en este caso representadas en lafigurade Nidia.

Esta concepcion de sexualidad que no solo estaligada alarelacion coital, tiene
muchos elementos que para una pareja como Nidiay su esposo son importantes, € respeto
por lo que quiere e otro o s existe &l deseo sexua por parte de |os dos para tener
relaciones, son también variables que entran en juego parala construccion de una
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sexualidad en paregja. Basado en todo lo anterior, Nidia manifiestalo siguiente:
“dependiendo como uno lo quieray cuando se sienta la necesidad, porque no es estar todos
los dias haciendo e amor, sino cuando su cuerpo selo exige y la otra pargja le pregunta,

[queremos?, y le puedo contestar si 0 no”.

Por otro lado, las préacticas y costumbres que se tiene frente ala vida sexual van
variando en la medida que se va madurando o simplemente cuando ya existe una
“formalidad social” para hacerlo. Es evidente que para Nidia por € hecho de estar casada
por laiglesia catdlicale dalatranquilidad para g ercer unavida sexual en pargja sin tener
gue esconderse 0 esperar a que la casa se quede sola. Ante estas circunstancias Nidia
contaba: “ahora que estamos casados se incrementa mas, porque si podemos hacerlo
(relacion sexual) con tranquilidad, el dia la hora sin ninglin problema” (...) “Nos sentimos
libres, ya no nos estan prohibiendo de tener relaciones, ya hay obligaciones entre ambos,
gue usted ya tiene que hacer comida para € otro, estar pendiente del otro, que la pargja esté

pendiente de usted, ya los dos tenemos que defendernos, como comprar un mercado”.

En & caso de Helenay teniendo en cuenta algunas de las caracteristicas descritas
anteriormente, en muchos casos las personas con Sindrome de Asperger son catal ogadas
con habilidades excepcionales. Sin embargo, son estas mismas caracteristicas las que
hicieron que una persona como Helena empezara a tener dificultades para poder establecer
relaciones en diferentes contextos, entre estos €l educativo, pues al tener umbrales de
percepcion diferentes a lo “regular”, hizo que sus dinamicas educativas requirieran de
apoyos para poder mantenerse dentro de la curva normal. Era posible que Helena a nivel

cognitivo procesara lainformacion mas rgpido que sus comparieros, empero larelacion con
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el otro, fue lo que empez6 a desencadenar barreras sociales que de alguna manera

influyeron en las pautas de comportamiento que Helena tenia frente ala vida.

A lolargo de lavida, Helena ha tenido dos relaciones sentimentales y fue con la
primera de ellas con la que experimentd muchas situaciones que fueron de gran significado
emocional y sentimental. Entrelos 16 y 20 afios mantuvo unarelacién con un compariero
del colegio con & que estudiaba. Al principio tuvieron que mantener la relacion en secreto
porque dentro del reglamento de lainstitucion era prohibido que existieran relaciones de
noviazgo, ¢por qué serd?, ¢por qué habria sido asi?, no cabe duda que debe ser por €l
mismo temor que ya se ha manifestado durante todo este documento, en lo concerniente a

peligro de un embarazo y sus consecuencias inciertas.

Sin importarle mucho, Helena se resistid, tomando la decision de pedirle “el cuadre”
asu compafiero, que sin ningun misterio, acepto la invitacion con un “bueno, esta bien”.
Estarelacion, fue aprobaday aabada por las familias de los dos, 1o que abri6 un canal de
tranquilidad paratodos, pues nadie estaba pendiente de o que hacian y dejaban que
tuvieran espacios de privacidad para que pudieran experimentar una relacion de noviazgo

habitual .

Parala Madre de Helena, esta relacion fue muy importante porque fue de gran
beneficio, pues logré que su hija se estabilizara en muchos aspectos emocionalesy
comportamental es que son desencadenantes de conflictos por su propia condicion. Asi fue
como lo manifestd: “fue genial, porque se daban besos, se abrazaban, yo llegaba a recogerla
alacasade @ cuando lainvitaban aamorzar. Un sabado |la mama se habiaido y saliatoda
colorada (Helena). .. genial, genial, genial, fue muy chévere, incluso alcanzamos a tener
una reunion en “Estructurar” (institucion educativa) con lamamay € colegio, pues porque,
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pues estaban alertas de que fuera haber algin embarazo o alguna cosa. Creo que no
tuvieron relaciones sexuales, mejor dicho un 99.9% estoy casi segura de que no hubo eso,
pero s casi todo |o demés, entonces eso fue muy bueno. Mariana cuando estuvo con ese
muchacho fue muy rico, yo siento que le ayud6é muchisimo atener una estabilidad
emocional y fue muy bueno, fue muy bueno, o afioro (risas), o afioro paraella, seria

maravilloso que pudiera volver a tenerlo”.

Gracias aesaprivacidad y sin necesidad de esperar al momento de quedarse solos
en el apartamento, Helena'y su novio contaban con latranquilidad para poder reconocer sus
cuerpos y experimentar situaciones que aungue no culminaron en unarelacion sexual, fue
suficiente para que € placer se diera de manera natural, y esto apoyado por sus familias.
Sin embargo en €l aspecto de ser madre si hay una opinion muy clara por parte de lamaméa
de Helena, pues sabe gque no tiene la autonomiay la responsabilidad para hacerlo. Y esde
la siguiente manera como o describe: “no creo, por g emplo que Helena pueda criar un
bebé, definitivamente no, su condicion no le dariala responsabilidad para cambiarlo cada

vez que necesite cambiarlo en el dia”

“Cuando me entregue lo voy a hacer por amor”, esta frase coincidio en cada uno de
los sujetos de investigacion. Nidia, en este caso, yalo hizo y Helena espera hacerlo algun
dia. Esto se nombra porque de alguna manera el aspecto religioso cristiano que atraviesala
moral de estas dos personas, que por su contexto o tienen muy marcado, denota una
conexion entre € discurso de lareligion que profesan, los valores que les inculcaron en sus
hogaresy las palabras de ellas mismas. Y no solo es e hecho de tener relaciones sexuales

por amor, sino lalégica de lamonogamiay e matrimonio paratodalavida. Sentir un deseo
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sexual para estas mujeres, no solo estaligado a placer basico e innato del ser humano, sino

gue tiene una carga bastante importante de amor romantico.
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8. Conclusiones

Antes de empezar con este capitulo tan importante, se advierte a lector, que a partir
de este momento se degjara de hablar en tercera persona, para hablar desde la primeravoz y

asi permitir que las ideas se presenten de manera méas espontanea.

8.1. Reflexiones frente alo que supuestamente es diferente

Yo soy libre solamente en la medida en que reconozco la humanidad y respeto la libertad de todos los
hombres que me rodean. Mijail Bakunin

Cuando empez0 este proyecto de investigacion, sabiamos que queriamos trabajarlo
con discapacidad intelectual. Uno de nosotros ha venido trabajando trabajando con esta
poblacion por mas de 10 afios desarrollando procesos de inclusién socia y laboral, mientras
gue €l otro, también la ha tenido como docente en colegios publicos y fundaciones.
Teniendo |a poblacion identificada, el reto era definir la problemética, y parte de esta
respuesta se dio precisamente gracias ala misma linea de investigacién de cuerpo, poder y

constitucion de subjetividades liderada por el Dr. Manuel Roberto Escobar.

Estalinea, pone en tension conceptos y précticas homogenizadoras en la produccién
del cuerpo, otorgandole un valor fundamental al mismo y a sus placeres. El lugar dela
reflexion entonces, se sitlia en la dominacion de este cuerpo, paralograr que se acople alas
demandas del mundo moderno. En los primeros seminarios que se realizaron durante la
linea, se mostré como |0s sujetos empiezan a resistirse a muchas formas de dominacién que
lo Unico que buscan es disciplinar cuerpos para ser productivos en un mundo capitalista y

a mismo tiempo, excluye lo que esta fuerade |lo normal porque no sirve.
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El cuerpo lleno de placeres, desde |os més basicos hasta |os més compl g os, fueron
los que empezaron a darnos un foco mas especializado para esta trabajo de investigacion.
Lasexualidad y todos sus matices siempre han sido tema de discusion para la humanidad
entera, por més aperturay globalizacion que se esté dando en el mundo, este tema sigue
siendo una piedra en € zapato paramuchos y con més peso, Si esta referida a sujetos con
discapacidad intelectual. Por esta razon quisimos darles la voz a estas dos mujeres para que
desde sus propios discursos contaran de manera tranquila, sin mucho espectacul o sus
propias nociones de cuerpo y sexualidad. Esos significados que solo ellas pueden tener, y
gue por primeravez pudieron contar sin tapujos, teniendo el mismo valor que €l de

cualquier persona.

Aungue exista una gran experiencia por parte nuestra al trabajar con esta poblacién,
el sesgo que teniamos era bastante amplio, losimaginarios y € subestimar las précticas
sociales de estas dos mujeres, hizo de este proceso de investigacion, un espacio de reflexion
personal para despejar |os propios vacios conceptuales que nos llevé a creer que e
resultado final de las conversaciones con |os sujetos de investigaci én sobre estos temas tan
polémicos, iban a ser unalluvia de quejas porque no podian hacer nada o parair mas lgos,
gue hay un desconocimiento total de lo que significala sexualidad y € erotismo. Por todo
lo anterior, queremos compartir a gunas reflexiones que salieron a flote en la medida que

ibamos conversando y conociendo lavidarea de estas dos valiosas mujeres.

8.2. Conversaciones entre diferentes saber es
Mi voz no tiene sentido sin la voz del grupo. Paulo Freire

Al ser lainvestigacion cualitativa una oportunidad real de entablar relaciones de

distinta indole con los participantes, vemos que Martens (2001) (citado en Hernandez,
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Fernandez y Baptista, 2006), apuntaba acertadamente a laidea de que los investigadores
pueden entablar una relacién amigable con los participantes. Una de las conclusiones mas
significativas de esta investigacion esta relacionada con haber podido establecer un didlogo
pleno entre dos mujeres con discapacidad intelectual y dos hombres investigadores sobre un
temade tan dificil abordaje por la predisposicion que ha gjercido la cultura en todos
nosotros, como |o es la sexualidad. Que nosotros como investigadores pertenezcamos a una
institucion de inclusion o una pedagdgica, que si uno es psicologo o € otro licenciado, que
S uno es casado o0 que si € otro es soltero, no fue impedimento para que las participantes

plantearan sus experiencias de vida.

Hablar con Nidiay Helena nos permitié entender que la sexualidad es una tematica
gue se trata de maneramuy similar entre la mayoria de la poblacién, ya que ellas enuncian
en el didlogo gque en sus casas este tema estaba muy limitado e incluso se preferiaque la
institucion educativa se hiciera cargo de su abordaje. En este apartado fue Nidiala que tuvo
mas participacion y nos conté lo siguiente: “ami con eso me tocd con la profesora, porque
con mi mama era, no que pena, me decia que no, y yo fui y le pregunté alaprofey laprofe
nos dio lacharlaatodos, y dijo, me gusta que usted se hubiera preguntado, porque alos
demés les daba pena de eso, porque los mismos papas |os ponen, que pena, que 0so, que no
sé qué, y yo dije no, yo tengo que preguntar cuales son los cuidados que se deben tener

como hombre y mujer, cuéles son las enfermedades y todo eso”.

Al momento de finalizar €l proceso de entrevista Helenay Nidia plantearon
postulados similares sobre el agradecimiento por el espacio que se les brindd, no solo para
contar su experiencias referentes a la sexualidad, sino ante todo por haberles permitido

mostrar que son seres humanos que tienen unas experiencias y que a dialogar con nosotros
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experimentaron sensaciones de trato igual a gue aspiran tener en todas sus acciones de
vida. Nidiareconocio que nunca habia sido valorada en su dimension persona y que €
saberse como sujeto le daba nuevas fuerzas para no solo sobrellevar su situacion, sino para
disfrutar sus vivencias. Esto fue manifestado por ellaen la Ultima entrevistay o hizo
cuestionando como latrataban a inicio en su trabajo y con el transcurrir de los didlogos se
empoderd y exigio a sus comparieros laborales que le dieran € trato justo e igualitario que
merecia. Fue muy emotivo este momento y fue inevitable que las |&grimas brotaran en ella

y en los investigadores.

Para Helena, aunque con mas reserva, fue también un espacio Unico que significd
contar experiencias que solo estaban para su consideracion personal, pues aunque existe
confianza con lamam@, hay situaciones que ella desconoce, pero que respeta porgue sabe

gue son totalmente personal es.

Este didlogo entre diferentes saberes, nos hizo ver como el discurso que utilizé cada
uno de los implicados en este gjercicio académico, influye para darle rienda suelta al
misterio de lasexualidad y € erotismo. El discurso que mantiene Nidia corresponde a un
codigo restringido, que se centra de manera prioritaria en la descripcion de laemocion, 1o
cual no le restavalor. Helenatiene un discurso mas elaborado y con variedad de
vocabulario. Es evidente que & discurso hegemonico y estigmatizado sobre lafuncién
biol 6gica de procrear para una persona con discapacidad haya podido influir en € discurso
de Helena para expresar sus temores o limitaciones parallegar a ser madre de familia. Esto
en parte también, lo hallamos por un didogo frecuente con una mama profesiona que
como ya se dijo anteriormente, le damucho valor a saber cientifico como fuente de

conocimiento para relacionarse con e mundo de lavida. Eseinterés por estar actualizada
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en temas rel acionados con la condicion de su hija, 1a hizo tener mas herramientas
conceptual es para abordar estos temas, intocables parala mayoria de |os padres gue tienen
hijos con discapacidad intelectual. Con esto no queremos decir que Nidia no tenia espacios
de conversacién con su mama, pues estamos seguros que se daban, pero con menos
frecuencia y basados en e desconocimiento de la misma discapacidad y por esarazén se

evadia, dgjando la responsabilidad en las amigas y profesoras del colegio.

El saber nuestro como investigadores también entrd en juego para que estas dos
mujeres se enfrentaran a un conjunto de preguntas que nunca en sus vidas habian recibido,
(esto dicho por ellas mismas). Es en estos momentos, en donde nos damos cuenta del
impacto que podemos estar generando a tocar un tema que no habian explicitado de esta
manera, preguntas tan puntuales como ¢qué significala sexualidad, el placer sexua y como
lo han experimentado? Creemos que para cualquier persona con y sin discapacidad no seria
facil de responder. Para fortuna nuestra, nunca hubo un desacuerdo ni mucho menos
generamos incomodidad, por e contrario, las hicimos sentirse liberadas para darnos sus
puntos de vista. Helena, a pesar de su poca experienciay lo reducido de sus respuestas
hacia estos temas, comento 1o siguiente cuando se le pregunté sobre laimportancia de
sentir deseo, placer entre otros: ““son situaciones importantes en la vida de las personas.
Esto es natural, nace, sale, existe, seriararisimo, nunca habia pensado en eso, vivir sin
sentir estas cosas, pienso yo, esraro, y creo que no hay gente que e pase eso de no sentir

nada, pienso yo, en ese sentido no conozco y creo que no existen (risas)”.

Aungue en varios momentos | as preguntas | as ponian a pensar, como dando la
impresion gue no entendian, No era necesariamente por eso, eramas € tiempo que se daban

parapensar y responder o que realmente significaba para ellas estos temas con mayor o
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menor conocimiento, con un discurso mas elaborado o restringido. Al final, lo que
importaba para nosotros eran sus vivencias y 1o que para ellas significo vivirlas, porque nos
dimos cuenta que si |as han vivido, despejando nuestras dudas y confirmandonos que son
tan sexuales y dispuestas a experimentar e erotismo como cualquier sujeto o cualquier

cuerpo.

8.3. El papel de investigador “hombre”

Conocer a Nidia y Helena transformé nuestra forma de ver las diferenciasy reconocerlas.

Oscar B. y Oscar U.

En este apartado, es interesante hacer consciente el encuentro de géneros que se
[levo a cabo en esta investigacion. Dos hombres con € rétulo de investigadores, |lenos de
inquietudes, comprometidos y sobre todo con multiples expectativas. Por € otro lado, se
encuentran dos mujeres como informantes y participantes, que previamente no habian
conversado de maneraformal, sobre uno de los temas més controversiales de la humanidad,

la sexualidad desde su condicion de sujeto con discapacidad intelectual.

Desde un principio, no hubo inconveniente con los contenidos a trabgjar, pues méas
alla de lamayoria de edad que tienen Helena'y Nidia, son mujeres totalmente conscientes
del tema en discusion, sin embargo, la mama de Helena, antes de empezar con la primera
entrevista, nos pidié que nos reuniéramos para que le contaramos con mas detalle sobre €l
objetivo de lainvestigacion, de cdmo ibamos allevar a cabo los encuentros y del interés
por Helena para que fuera nuestro sujeto de estudio. Larazon que esgrimid lamadre era
tener certeza de hasta donde podia colaborarnos fortal eciendo |a confianza que nos tuviera

Helena. Algo importante es que € interés de |la mama nunca fue controlar, sesgar o limitar
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las opiniones de Helena. Por €l contrario, le parecia conveniente que se hablara del temay

seledierad lugar deimportancia e igualdad que merece su hija.

Como se menciond previamente, el padre de Helenafallecié cuando ellatenia 12
anos. Una madre viuda con dos hijas, muy similar ala historia de muchas mujeres cabeza
del hogar en Colombia que deben asumir latotalidad de las responsabilidades de sus hijas,
no sblo desde las necesidades basicas y |0 académico, sino desde la confianza, € desarrollo
como seres humanos y €l como hablar de los suefios, noviazgos, cambios corporales,
sexualidad y proyecto de vida. En lavida de Helena, erala primeravez que dos personas
ajenas y del género masculino, se acercaban para hablar especificamente de sexualidad.
Uno de nosotros tiene un poco més de cercania porque hace parte de una de las fundaciones
en la que Helena participa, mientras el otro era un completo desconocido y erala primera

vez que interactuaba con €lla.

Con este panorama, fue “normal” que al principio no se abordara el objetivo de la
investigacion de manera directa. Con Helena fue necesario empezar a abordar temas
relacionados con su vida en lainfancia, con su familia, amigos y personas cercanas, cOmo
eran sus relaciones interpersonal es durante la adol escencia hasta empezar a tocar
paul atinamente |os temas que nos interesaban mas. Como deciamos a principio, nunca
hubo resistencia para conversar sobre todo |o que preguntabamos, pero si debiamos ser muy
estratégicos para poder |legar a una estabilidad emocional paratodos, el ser investigadores
hombres, eramuy fécil dar unainterpretacion equivocada a las personas gque estaban cerca
al lugar donde haciamos |os encuentros. La presencia de la persona que se encargaba de los
servicios generales del apartamento donde vive Helena, una sefiora de aproximadamente 65

anos que escuchaba una a unalas preguntas gue le haciamos, género que hastala misma
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Helena se sintiera incomoda por |o que tomamos la decision de hacer |as entrevistas en un

lugar mas privado y apartado.

Para el caso de Nidia, € tocar los temas de interés fue mucho mas rgpido y sencillo,
mientras que con Helena tuvimos que realizar casi Siete sesiones de entrevista, con Nidia
solo fueron necesarias tres para abordar |0 que necesitdbamos para cumplir con € objetivo
delainvestigacion. Desde € primer diaen e que se contacto para pedir su aval para hablar

de sexualidad y erotismo, su respuesta fue de un “si” sin ningtin problema.

Lasituacion de Nidiay su familia para hablar sobre estos temas se daba solo con la
mamay de vez en cuando con las hermanas, hasta pasar a hablar de manera més explicita
con una profesora 'y sus compafieras de colegio. Unavez més € género masculino no se
hizo presente, porque para el padre de Nidia esos temas no se hablaban. Hasta que Ilegamos
Nosotros para hacerla conectar con sus mas sinceras experiencias, vividas Unicay
exclusivamente con su esposo William. Ninguno de los dos investigadores conociaa Nidia
sino hastala primera entrevista. Sin importar el desconocimiento de estos dos hombres,

permitié desde el principio € contar confiadamente sus experiencias.

Cuando le preguntamos sobre porqué hablaba con tanta naturalidad, referia que se
sentia en confianza de hablar sobre estos temas porgue ella veia en este proyecto unaforma
de mostrar ala sociedad |o que una persona con discapacidad intelectual podiavivir. Para
ellafue muy relevante que dos personas siendo hombres, se interesaran por estos temas que

son tan dificiles de dialogar con lamismafamilia.

Con lo anterior, podemos afirmar que la vida sexual de estas dos maravillosas

muijeres transcurre como la de la mayoria de | as personas que no tiene discapacidad
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intelectual. Lo que identificamos fue un parametro habitual de sexualidad y que lavidade
ellas transcurre en condicion de similitud ala sociedad. El entendimiento de esta realidad
fue el producto del didogo que tuvimos con ellas, porque a narrarse como sujetos sexuales,
como ya se ha mencionado anteriormente de acuerdo con sus experiencias y significados,
rompieron el paradigma de subordinacion que se lesimpuso alo largo de su existencia. Se
podria mencionar que este proceso de relatarse, puede ser una posibilidad de entenderse
como seres humanos inmersos en una realidad cotidiana, que [legé atrascender las barreras

y los prejuicios que lainstitucionalidad con su poder ha buscado excluirlas.

Laposibilidad de dialogar sobre unateméticatan intima como lasexuaidad y €
erotismo, evidencia que el supuesto sometimiento de las que son victimas se esta
rompiendo o por lo menos nos hace reflexionar que puede estar en tension. Verbalizarlo,
hace que empiecen a generar una identidad como sujetos de derechos que viven y
experimentan la sexualidad. Aca, e modelo de los derechos humanos se sobrepone sobre
clinico, dando estatus de igualdad a | as personas con discapacidad intelectua y deja abierto
el postulado de unavivenciade la sexualidad y €l erotismo de estos sujetos plena,
consiente, placenteray ante todo responsable. Nidia describe el erotismo como: “cuando se
siente placer, se siente alegria, no es solo hacer € amor y ya. Es sentir su felicidad, su
alegria (hablando de su esposo)” y méas adelante de la conversacion continua diciendo que
“se siente maripositas, se siente relajado, se siente bien con la persona que debe ser”.
Siendo més explicita, comenta sobre esos lugares del cuerpo en donde sienten mucho placer
y entraen juego €l erotismo parallegar atener unarelacion sexual, ante esto expreso 1o

siguiente, “(risas), ami lo que me pasa es que cuando le hago cosquillas aca (cuello), €
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siente ganas de hacer € amor, es eso, y yo le digo que no y siempre me molesta es en €l

oido y este es mi punto débil donde ¢l siempre me molesta”.

Helena sdlo hatenido un acercamiento alo que puede llegar a ser unarelacion
sexual, pudo ver, besar y seguramente tocar pero no hubo una experiencia coital, sin
embargo esto no quiere decir que haya dejado de ser excitante o placentera. Después de
varias entrevistas, le volvimos a preguntar sobre esas sensaciones, y nos manifesto lo
siguiente: “experimenté deseo, amor y creo que mi novio sintié 1o mismo, me dijo que yo

eramuy bonitay que é queria que yo fueralamama de sus hijos”.

Finalmente degjamos planteada la discusién sobre cémo poco a poco las personas
con discapacidad intelectual estan ganado terreno paralainclusion y el reconocimiento por
parte de la sociedad. Esto se ha logrado en parte por |a ayuda de fundaciones, pero
principalmente por las familias de las personas que tiene en su seno un sujeto con esta
condicién. Gracias a ellos no solo se han cambiado los imaginarios, sino que se han logrado
generar politicas publicas que beneficien a estas personas. Pero no es suficiente, porque €l
cambio més importante se debe dar en la conciencia colectiva sobre e ver alas personas

con discapacidad intelectual como seresigual de valiosos alos demés.

Diriamos con absol uta preocupacion e indignacion que €l perverso sistema
capitalista esta haciendo unafuerte inversion para que la sociedad acepte alas personas con
discapacidad, pero no con un fin loable de aceptacion real, sino posiblemente con un
interés netamente econdmico, porque para este sistema las personas que no son productivas
son un problema. Esto |o decimos desde una postura critica que no obedece a ningun autor
en particular, sino que es el resultado de nuestro discurrir pedagogico, profesional,
académico y ante todo social.
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L as personas con discapacidad intelectual, pueden ser sujetos productivos, pero
antes gue eso, son seres que tienen un valor igual al resto, sienten, disfrutan, gozan,
experimentan. En Ultimas son iguales atodos los demas y por |o tanto deben ser respetados

y admirados.
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ANEXQOS

Entrevistas abiertas

Formato base

Las entrevistas que se realizaron con |os sujetos de investigacion fueron
conversaciones abiertas y no se tuvo un cuestionario estructurado en razon a cuestiones
metodol égicas y a hecho de que | as participantes eran personas con discapacidad
intelectual. Sin embargo se establecieron unas categorias para poder llevar acabo las

diferentes sesiones de conversacion:

e Contexto histérico y familiar

e Causas deladiscapacidad intelectual y conocimiento de lamisma
e Relacionesinterpersonales (colegio, amigos, familia)

¢ |deas de cuerpo (nociones y nombramientos)

e Experiencias de pargja (noviazgo y matrimonio)

e Vivencias de sexualidad y erotismo
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Entrevistanumero 1. Helena

Extracto de entrevistarealizada el 13 de Noviembre de 2013

(I) Investigadores. Oscar Betancourt y Oscar Urrego

(H) Helena

(H): Pues, es dificil tener.... pues, hacernos entender o que nosotros sentimos con |os

demas, pues por ejemplo con mi mama o con personas como ustedes que. ..

(I): Cuando te refieres a personas como ustedes, ¢Por qué lo dices?

(H): Pues porque es diferente la situacion que nosotros vivimos ala que ustedes viven de la

vida, es unavidadiferente

():Y, ¢Por qué crees que es diferente la vida de nosotros o de otros y de ustedes?, ¢Te

refieres a ustedes?... ¢a personas con discapacidad?

(H): Si, con discapacidad.

(D: y ¢Por qué es diferente?, ¢Qué opinas de ese tema? o ¢Qué crees?

(H): Pues porque creo que las personas con capacidad, pues... saben diferenciar bien lo que
es implicito y no, no tenemos ese “chip”, para poderlo lograr tienen que explicarnos mucho

todo lo que.... las cosas... ¢Si?...

(1): Pero, ¢esas cosas que te explican es con respecto a qué?, ¢alarelacion con € otro?, ¢a

la sexualidad?, ¢Por qué crees que se les debe explicar?, ¢Que ha pasado en tu experiencia
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para poder decir, que pararelacionarse con otros o paratener un vinculo se te tiene que

explicar el como hacerlo, porque de alguna manera td lo haces, no?..

(H): No sé, aveces pasan cosas, pues la gente con Asperger discute mucho porgue se meten
en el terreno de su vida, aveces sin querer, ¢me entiendes?, por querer ayudar o por querer
estar, ¢me entiendes?, y asi con uno y no piensan en lo que uno siente, ¢me entiendes?, uno

como que siente que quieren conquistar e terreno de uno.

(I): Terefieres en ese sentido, es cuando la gente, personas, familiares, amigos cercanos o
personas cercanas, ¢cOmo que no respetan tu forma de ser y quieren que tu te comportes de

cierta manera?, ja eso te refieres?, o...

(H): Si, aeso merefiero

(I): Tratando de recordar, yendo atu infancia, cuando eras més pequefia, ¢cOmo eran las

relaciones con tu mama, con tus primos, con las personas mas cercanas?

(H): Pues creo que eran relaciones més faciles

(1): ¢Por gué crees que son més faciles?

(h): Pues porgue creo que en lainfancia, en la primerainfancia no sabia que me pasabay
gue era... mejor dicho... pues, no entendia de psicologia ni mucho menos, ;me entiendes?,
eso se entiende después de los trece, digo yo, o doce afios, porque pues, no s, asi esla
vida, no?... son temas dificiles, ademas nunca nos dijeron claramente que eralo que me

pasaba, casi el asperger se estd viendo... es casi ya, o sea... hace mucho tiempo se vio....

(): jse sabia que habia ago!
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(H): Pues porque €l sefior Asperger lo investigl y por eso es que se llama asperger y tiene
sus caracteristicas, que algunos las tienen en algunos sentidos se les ven masy en otros en
otros sentidos, 0 sea a mi se me ven que... que... que no me puedo comunicar bien con los

demas, pues por eso, porque siento que se meten en mi vida. ..

(D: Y.. ¢Como se han metido en tu vida?, hablando en tus propias palabras, cuando tu dices

gue se te meten en tu vida, es ¢cOMO?...

(H) Mg or dicho, paralas personas con discapacidad las cosas tiene que ser... graduaes, de
a poquitos, no todo en uno, no todo ya, un ejemplo... un ejemplo, eso me pasa ahorita con
el deporte, e profesor de deporte quiere cambiarme el nivel que estoy utilizando de la
trotadora, pero es que lo quiere cambiar a ocho ya'y me parece que es muy répido y ademas
yo tengo unas discapaci dades que vienen conmigo, € asma, factores de salud que si se
hacen mal, ;me entiendes?, que si se hacen las cosas mal... se afectan.. ;No?, pues... otra
vez el asma, problemas de equilibrio, que no puedo hacerlo muy rdpido porque o si no me
caigo dependiendo de los tenis que tenga puestos, si se desamarran en la mitad de velocidad
ocho esterrible y si se desamarran en velocidad tres es mas fécil, pues porque apago la

velocidad tres y no estoy pensando en que me voy a caer y nada... ;me entiendes?...

(I): Pero volviendo a tema, de recordar esainfancia, ¢como eran esas relaciones tuyas con
las personas en esa época?, ti me decias que... era mejor porque eras nifia y de pronto
cuando uno es mas chiquito, como no hay tanto problema, pero... ;Tu con quien convivias

cuando eras pequefia?

(H): Con mi pap4, mi mama y mi hermana...

(I): Pero también estaban en familia, en reuniones...

82



(H): Bien,
(1): ¢Qué te acuerdas que jugaban, por g emplo?

(H): Jugadbamos en la arenera, cosas en la areneray €so...nos columpidbamos juntos,

charlabamos. ..
(I): ¢Y de qué conversaban?

(H): Pues de cosas de chiquitos, que libros te leiste, cosas asi... (Risas...) de esoslibros

gue habian en esa época

(1): Y ta en algin momento en esa edad, de pronto si recuerdas que tu tenias una condicion
diferente y te sentias diferente o por la... por... esa cosa tan bonita que uno tiene cuando es

nifio que uno no piensa en eso, tu simplemente jugabas, te divertias...

(H): Yo solo pensaba en que alas cinco de latarde ya tenia que estar dentro de mi casa
porque si no... el asma venia, mi afeccion era esa, mi problema mas grande eraese, que si
no podia respirar no habia posibilidad, ;me entiendes?, huy eso era “jartisimo”, porque si
entraba en la semana...., 0 sea era una semana o dos que parecian milenios, ;me

entiendes?, uno ahogado sin poder...

(I): Esas relaciones que tu tenias, te gustaban, tu te sentias bien relacionandote con las

personas, pero digamos... jte relacionabas mejor con nifias 0 con nifios?
(H): No... eraala par

(I): No tenias ninglin inconveniente... /y con las personas mas grandes?, digamos con

tios...

(H): No ningln inconveniente, el inconveniente empez6 después de los trece afios...
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(1): ¢Qué paso después de | os trece afos?

(H): Mi papa muri6, y mi mama dijo... o todas juntas o sino esto no anda, y me parecio que
en ese momento yo tomeé una actitud como de demasiado adulta, deje de vivir la pre-
adolescenciay me pasé avivir laadultez en un solo segundo, me pasd eso, mejor dicho, o

tomé muy en serio..

(1): Como asumir un rol més maduro, para ocupar un espacio, €l de tu papa, ¢algo asi?.. o

simplemente, te naci6 asumir eserol...

(H): No sé¢, fue como... fue un cambio muy grande... que me pasé y pues estaba en un

colegio femenino...

(D: Solo mujeres... y en esa etapa de la adolescencia, pues al ver ese cambio que tu
asumiste y que de pronto dejaste de vivir la pre-adolescencia y muchas de | as cosas que uno
vive ahi, ¢Como fueron tus relaciones en ese momento, de |as relaciones con tus pares, con
tus comparieras de colegio, con tus primas y tus primos gque ya estaban también grandes en

|la adolescencia, ¢esas relaciones cambiaron?

(H): Si cambiaron, porque tuve una compafiera que me hizo....... pues... yo creo que
estaba, también tenia sus cosas, su discapacidad... ;No?, ahi fue que se noté que habia

gente con... ;No?... muy diferente entre nosotros....

(): Helenata dijiste hace un rato que pasaste de la pre adolescencia ala adultez y que como
que te pasaste a la adolescencia, ¢Qué crees que te pasaste?, ¢Qué crees gue no viviste o

que quisiste haber vivido y no viviste de la adolescencia?

(H): Que en ese momento.... creo yo... es el cambio a ser mas consciente con [o que auno

le pasa, porque es ahi donde uno ya no es el niflo chiquito de inocente...

84



(I): Pero ¢qué cosas sientes que dejaste de vivir?, ¢Qué cosas se viven supuestamente en la

adolescencia, que te perdiste?

(H): ¢En lapre adolescencia?, esa etapa, la desconexion... yo no la hice como la hicieron

los demas, porque mi forma de analizar las cosas es mas despacio que el resto...

(I): 'Y con respecto a vivencias a sentimientos, como se supone que en |a adol escencia hay

tanto cambio hormonal, seguramente los has leido, todo el tema emocional...
(H): Los cambios de nifa a grande....mejor dicho toda la cosa del periodo y eso....
(I): Pero ¢como lo viviste, como lo sentiste?, ¢como experimentaste todo eso?

(H): Al principio, hubo muchos cambios, |as hormonas son rarisimas, hubo un mes que no
vino y pensé que qué raro, que es esta cosa... pero bueno, no se mi cosa hormonal era
terrible, me llegaba el periodo y no podia hacer absolutamente... casi que nada, hubo una
época en que ni siquierapodiair a colegio porque eratodo € tiempo en la enfermeria,

tomando agiiitas aromaticas con remedios, y no podia jugar, no podia escribir...

(I): Fisicamente tu cuerpo se afectaba mucho... y anivel emocional, ¢qué recuerdas que
vivias 0 sentias en esa etapa con tanto cambio que se genera, como lo viviste, si |0 puedes

recordar..

(H): Pues eso, que fue muchos cambios al mismo tiempo, y que pues hace poco asumi que
el periodo va avivir conmigo toda lavida, yano me molesta tanto como en ese

momento...las hormonas se normalizaron..

(): 'Y lo que se experimenta frente al enamoramiento, de sentirse atraido por alguien...
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(H): Si... y me paso y las personas no eran las adecuada, porque vivian cerca de un barrio

pobre, entonces la cultura es diferente

(I): ¢Donde lo conociste?

(H): Erade cerca a mi casa, era el ordefo, el papa y ellos ordefiaban... ;ves?... ;ves? la

diferencia era enorme, porque yo era la hija de la persona que vivia en una finca...

(): y ¢como se llamaba?, si puedes recordar el nombre de esa persona..

(H): “Chiquis”, se llamaba “chiquis”, asi le decian

(D): Le decian “chiquis” y tu lo viste y ;qué sentiste?

(H): Que era bonito, que era chévere, pero no... ni fu... ni fa... porque pues, era una cosa

socid, ¢me entiendes?...

(D: A eso quedices social, a ¢qué te refieres?

(H): Mi mama... que no, que con €l no, que con otra persona... pero que otra persona que
estoy en un colegio de sdlo chicas, que otra persona. Y me decian, lainvito aunafiesta

pero sin parejo que pereza, entonces perdi muchas de esas posibilidades...

():Y, ¢hablaste con “chiquis” alguna vez?

(H): Pues si, pero no, eso eraimposible...

(1): Pero, ¢alcanzaron a entablar una amistad?

(H): Si, somos amigos...

(D: ¢Siguen siendo amigos?
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(H): Si, no lo he vuelto a ver pero siempre esta por ahi, en el mismo barrio y en lamisma

casa
(I): No tuviste mucho contacto con é, pero ¢hubo sentimientos?, ¢hubo emociones?..

(H): Puessi... pues... chévere, pero sabia que era platonico, pues no se podia, 0 sea eramuy

imposible.
(I) ¢Ta pensabas eso, de una?

(H): Si... mejor dicho, no coordindbamos en ningun sentido, si era querido, pero uno no

solo puede vivir del amor, si no de... uno tiene que vivir de otras cosas...
(1): ¢Como cudes?..

(H): risas... del trabajo, bueno,.. De eso...

(D:Y, ¢qué otras experiencias similares has tenido?

(H): Larelacion con “José”, fue mi primer novio en estructurar cuando tenia trece,

catorce... mas 0 menos a esa edad.

(D: ¢Cémo fue?..

(H): Fue chévere, duro cuatro afios, hartisimo (mucho tiempo). ..
(1):'Y recuerdas ¢cOmo empezd esarelacion?, ¢como se dio?...

(H): Eramos compaifieros de la misma clase, empezamos a hablar...
(D: 'Y te acuerdas ¢cOmo se cuadraron?

(H): El sitio ese no dejaban tener relaciones... e primer afio, nosotros como dicen por ahi,

nos burlamos la galleta en todos |os sentidos y tuvimos larelacion y funciono. ..
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(D:Y, ¢te sentiste bien?

(H): Pues si, pero también mal porque estaba incumpliendo una cantidad de cosas, ¢no?...
(1): Pero parati ¢qué pesaba méas?

(H): Larelacion, risas

(1): ¢El eramayor que t(?

(H): Delamismaedad

(I): Si fueron cuatro afos, vivieron muchas cosas, compartieron muchas cosas

(H): A cine, aconciertos, atodo, é siempre hacia... @ siempre hace mini tecaen su casay
siempre me invita, aun ahora, solo siendo amigos me invitaabailar y a eso en su casa, 0 sea

hace una fiesta enorme para su cumpleafios siempre...
(): ¢Y ustedes se presentaban como novios ante las demés personas?

(H): jSi! porgue lo éramos, que ibamos a ponernos ainventar, hay gente que se inventa

unos cuentos que después terminan en unos...
(D: ¢Cémo fue e cuadre?

(H): Yo me cuadré, con é, fui yo laquele pidio el cuadre y me dijo que si, eso fue en abiril,
antes de semana santa, antes del paseo que se hacia alla en esa épocaen €l colegio, ibatodo
el mundo. Nosotras nos quedabamos con las de mi curso, las chicas de mi curso o de los
cursos aledanios a nuestraformacion. Y los chicos chicos al otro lado del hotel o sea

lejanos, lejanos...
(D): T, ¢por gué crees que se hacen esas divisiones?
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(H): Por... por si acaso, /no?... problemas de un embarazo no.... y esas cosas...

(: Y ta, ¢qué opinas de eso?, tu ¢qué opinas que siempre hay que poner aun lado alos

hombresy aun lado alas mujeres?, tl, ¢qué opinas de eso?...

(H): Pues, pienso que esta bien, pues para cuidar que no pase nada, pienso que esta bien...

():'Y esarelacion que durd tanto tiempo, tu mama, tu hermana, ¢gqué pensaban?, porque

cuatro anos, es hartismo...

(H): No... bien... pero cuidado con tener relaciones, /no?... nada de tener relaciones

(1): 'Y en agiin momento ¢tu pensabas en eso?

(H): Pues si... si... después de los diez y siete si, porque a los veinte el amor se acabd y yo

creo que se acabo porque queria sexo y pues no...

(D: ¢Tano querias?

(H): Yo si queria, pero mi mama... jlas mamas!, juegan factores, entonces no les cuadraba

mucho, porque primero no sabian qué discapacidad tiene e muchacho, sdlo por eso, un
gjemplo, porgue era discapacitado diferente que yo, dijeron que eramejor que no, yame

paso dos veces en ese sentido, esavez y otravez, que eramejor no tener relaciones.
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Entrevista nimero 2. Mama Helena

Extracto de entrevistarealizada el 30 de Enero de 2014

(I): Investigadores. Oscar Betancourt y Oscar Urrego

(MH): Mama de Helena

(1): ¢Parati que significo, saber que la condicion de Helena era Asperger?

(MH): Uy, laliberacion, laliberacion, laliberacion, porque pude entenderla, porque los
conflictos conmigo también eran permanentes, porque como haces asi 0 no haces si
entiende, tengo dos hijas mas o menos de la misma edad, alas dos las eduque, pues cada
unaen su personalidad y en sus cosas pero paralelo, porque estasi aprendid acomer y

Helenatodavia se chorrea, pues es que resulta que eso esta en ese sindrome...

(I): Pero entonces, tu como mama que lavives, que lasientes y que ya sabes cosas antes de
saber que era asperger, ¢cua esladiferencia entre saber qué es esto y no o otro?, ¢Porque

te da esatranquilidad?

(MH): Porque racionalmente entiendo.... Oscar...porque hay una explicacion a todo, es que

los comportamientos son muy extravagantes , muy... muy extravagantes ....

(1): ¢Ese saber, de una condicidn, de asperger, te hizo sentir ubicada?

(MH): ;Claro!, por fin la puedo apoyar y nos entendemos y ya se...

(1): O seaque ese apoyo ya no va netamente desde o emocional, sino ¢desde lo raciona ?

(MH): Lo racional...
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Entrevista nimero 3. Nidia

Extracto de entrevistarealizada el 24 de Febrero de 2014
(I): Investigadores. Oscar Betancourt y Oscar Urrego
(N): Nidia

(I): ¢Entonces seiban paratu casay que hacian?

(N): Y nos ibamos con otros compafieros también 'y ellos aprovechaban también o

mismo...

(I): Ah, aprovechaban que tu casa estaba sola para que cada parejita estuviera en un cuarto

diferente, y ¢gué sensacion, que se experimentaba mientras iban llegando ala casa?

(N): Maripositas en e estbmago, una ansiedad de gue nos cogieran en la casa, apenas ahi,

tocaba rapido, llega mi papd y mi mama y “tin”...

(1): ¢y ademés de las maripositas, que mas se sentia, traten de recordar sus cuerpos, €

cuerpo, que pasaba?

(N): Mucho... mucho... se me paraban los pelos también en ese momento Yy tenia que hacer
asi (gesto de aguante), se ponialapiel de gallinay ami otra compafieratambién le dabalo

mismo, esa sensacion que uy, apurémosle rapido porque o Sino nos regariaban.

(I): Estando en la casa, solos, empezar a experimentar esa sensacion y ver al otro, en este

caso a William (esposo Nidia), ver aese otro cuerpo , que sentian ustedes?

(N): Ver... ver... ver... es como ver los sentimientos bonitos que €l tiene, conocer que

tiene bonito cuerpo y que lo importante es que € respetaba en ese momento, cuando
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estabamos haciendo € amor, decia que, hagamoslo despacio, tranquilos, sin afan porque o
s no uy, vay de pronto me lastimaba o algo, que eso fue lo que pensdbamos antes de tener

relaciones...

(: ¢Ver @ cuerpo de William te generé mas cosas?

(N): jSil... deque s estapersonasi me conviene ami, y que respete que no toma, ni fuma

que es lo més importante, eso fue lo que mas me gusté de d, asi..

(1): ¢Parati €l tema de no fumar y tomar, es un cuerpo sano?

(N): jSi!, por qué cuando toman, no me gusta, empiezan a ser...se ponen feos, de todo

(1): ¢Que més se sinti¢?

(N): Que fue ala unica persona que me le entregué, porque de resto anadie més mele
pude... no quise, ¢l me dio la confianza de podérmele entregar y que jlisto! ven mi amor
podemos hacer el amor los dos, cuando los demas me decian, y yo no... no es el

momento... no quiero con usted.... y con €l si.

(1): ¢Cdmo te sentias, cuando William te miraba, ver tu cuerpo, sentirte?

(N): Me daba pena...

(1): ¢Por gué te daba pena?

(N): Porque soy un poquito gordita, me daba pena, pero é me dijo, no importasi es gordita,
Si tienes algunas cicatrices no importa, |0 importante es que te quiero y quiero hacer €

amor contigo.

(1):'Y cuando é te decia eso, ¢cOMo te sentias?
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(N): Me daba més confianza, yo pude entregarmele a él, con toda la tranquilidad

(I): Laprimeravez tuvo que haber sido con muchos nervios con muchaintranquilidad
ademéas de la cuestion del afén y todo eso, ya de ahi en adelante, ¢Jas cosas fueron mas

tranquilas?

(N): Si, més tranquilas, mas relgjadas, cuando |os dos sentiamos ganas de tener relaciones
lo deciamos, porque si no queria, le decia no quiero, me decia vale, después, |10 més
importante es eso, que la parejalo comprenda a uno cuando uno no quiere, porgque a veces,
s ve, usted no me quiere porque tiene otra, empiezan asi, y ellale doy gusto porque o si ho

me dgjas, ese es el pensamiento de nosotros a veces.
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Entrevista nimero 4. Helena

Extracto de entrevistarealizada el 30 de Enero de 2014

(I) Investigadores. Oscar Betancourt y Oscar Urrego

(H) Helena

(1): ¢Por qué esimportante adel gazar parati mariana?

(H): Pueslo veo importante, porque tenia que adelgazar, porque no me fatigo tanto, como

cuando estoy gorda al caminar y eso.

() Ladiferenciaentre e cuerpo delgado que tenias antes y el que tienes ahora, ¢Qué

opinas?, ¢Crees que es mejor e que tenias antes?, ¢Te daigua ?

(H): Creo que me siento mejor ahora

(I): ¢Te sientes mejor asi como estas, que antes cuando eras del gada?

(H): No, me siento mejor, pues la verdad estoy adelgazando, o0 sea, volvi a ser flaca

(1): Ok yaentendi, ¢El tener un cuerpo delgado te hace sentir bien?

(H): Si

(1): A parte de la cuestion de la salud, ¢TU crees que hay alguna diferencia entre estos dos
cuerpos (Gordo — delgado), es decir, en términos por g emplo que alguno puede ser

considerado como més bonito que €l otro, 0 aeso tampoco le vez diferencia?

(H): Pues si, pienso que no esta bien ser muy gordo y tampoco muy flaco, extremos no.
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(I): ¢Ta gué opinas de laimportanciadel cuerpo para€ ser humano?

(H): Pues el cuerpo esimportante, porgue hay gque cuidarlo.

(D: ¢Y, td como lo cuidas?

(H): Pues haciendo gjercicio, comiendo bien, durmiendo bien,

(I): ¢Tu nocion de cuerpo es asi (se le muestra un recorte de unamujer delgada) Por quéte

gusta una nocion de cuerpo delgada?

(H): Porque es buena parala salud, me parece que |las personas obesas no pueden caminar,
no se pueden mover, tiene que llevarlas en sillas de ruedas al médico o cosas asi, 0 sacarlas

de otras maneras que no me parecen las més saludables.

(I) ¢Estas nociones de cuerpo que vemos a aqui (se le muestra varios recortes de personas
de cuerpo “atlético”, en vestido de bafio o modelos de pasarela), crees que son mas

atractivos para las demas personas?

(H): Si, son més atractivos paralos demas, paratodos.

(1): ¢Por qué crees que es mas atractiva paralas demés personas?

(H): Yo pienso que ala gente le gusta més las personas que tengan un buen cuerpo, porque

pienso que es dificil para aceptar si es gordito, porque ser obeso ya es una enfermedad.
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