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Resumen

La presente ponencia elabora un analisis interpretativo sobre los discursos de las redes sociales acerca de
los limites de la sexualidad que viven los cuerpos de adolescentes con Sindrome de Down. La apuesta
tedrica parte de la configuracién de cuerpos estigmatizados a partir de acciones coercitivas que conlleva
la heterosexualidad y los valores de lo aceptable. Asimismo, desvincula el constructo socio-politico de
cuerpos diferentes disciplinados, a través de normativas basadas en modelos capacitistas que reproducen
y perpetdan asimetrias de poder. Todo con el animo de identificar cémo en la multiplicidad de cuerpos
existen nuevas formas de construccion de la imagen erético-afectiva y sexual.
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Resumo

Este artigo elabora uma analise interpretativa dos discursos das redes sociais sobre os limites da
sexualidade vivenciados pelos corpos de adolescentes com Sindrome de Down. A aposta tedrica parte da
configuracdo de corpos estigmatizados a partir de agdes coercitivas que a heterossexualidade e os valores
do aceitavel acarretam. Da mesma forma, separa a construgdo sociopolitica de diferentes corpos
disciplinados, por meio de regulamentacdes baseadas em modelos capacitistas que reproduzem e
perpetuam as assimetrias de poder. Tudo com o objetivo de identificar como na multiplicidade dos corpos
ha novas formas de construcdo da imagem erético-afetiva e sexual.

Palavras-chave: Sexualidade; Sindrome de Down; Redes Sociais; Corpo; Discurso.
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This paper elaborates an interpretative analysis on the discourses of social networks about the limits of
sexuality that the bodies of adolescents with Down syndrome live. The theoretical bet starts with the
configuration of stigmatized bodies based on coercive actions that lead to heterosexuality and the values
of what is acceptable. Likewise, it dissociates the socio-political construct from different disciplined
bodies, through regulations based on capacitist models that reproduce asymmetries of power. All with
the aim of identifying how in the multiplicity of bodies there are new forms of construction of the erotic-
sexual image.

Keywords: Sexuality; Down Syndrome; Social Networks; Body; Discourse.

Introduccion

En el marco de la culminacién de estudios profesionales en Trabajo Social, el presente
documento esboza la idea general fundamentada y el resultado investigativo del trabajo de
grado por parte de las autoras, entreviendo como objeto de estudio el analizar como la redes
sociales® performatizan por medio del discurso, la sexualidad de los adolescentes con
Sindrome de Down. De inicio, se abordan de manera general los antecedentes en la
construccion social de la discapacidad, desde la antigiedad hasta la época contemporénea.
Asimismo, expone de manera puntual fragmentos de las entrevistas, realizadas a madres y
profesoras cuidadoras, discursos analizados a través de la metodologia de los nucleos
semanticos bajo los aportes de Elsy Bonilla y Penélope Rodriguez Sehk, en su libro “Mas
alla del dilema de los métodos: La investigacion en ciencias sociales (1997).

Posteriormente se pone en marcha una apuesta contrahegemonica con el
abanderamiento de la Teoria Crip como formas de re-apropiacién de la dignidad disidente y
divergente, cuestionando las formas heteronormativas que la sociedad ha implantado

histéricamente por su codificacion de cuerpos normados que perpetlan asimetrias de poder.

1. Etiquetaje llamado “Discapacidad”

[z . .7 . .o
En cuanto a la exposicion o crianza de los hijos,
debe ordenarse que no se crie a ninguno defectuoso”’.

ARISTOTELES

Discapacidad, en la antigtiedad clasica se concebia como un castigo de los dioses, una
advertencia de que se aproximaba una catastrofe (De Coulanges, 1971, p. 268). En Atenas, en
el caso de los nifios la soluciéon comun era el exterminio “Infanticidio” (Scheerenberger, 1987,

p.18). En Roma, cualquier persona con alguna deficiencia o “deformidad” era motivo de burla

3 Se entiende por redes sociales aquellas “entidades relacionales complejas de caracter colectivo, en las que
podemos distinguir propiedades interactivas, estructurales y funcionales que les son propias.” (p.35), a su vez
tienen como finalidad la satisfaccion de necesidades (afectivas, informativas y materiales) de los miembros y la
transmision de su cultura y valores.
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y diversion por parte de su familia. En el siglo IV d. C., como consecuencia de la influencia
del cristianismo y en una sociedad instituida por tales principios; el Estado tenia la facultad
de evitar que sus ciudadanos fuesen deformes o contrahechos, ya que en esos casos no serian
provechosos a las necesidades de la comunidad, justificando la construccion de un orden y
estructuras de control sociales coercitivas, trazando una serie de lineas que separan lo normal
de lo amenazante por su diferencia (Platero & Roson, 2012). En la modernidad el
convencimiento de que la “deficiencia/enfermedad”, al ser una situacion modificable, debe
ser en todos los casos “curada”, y por ende las personas con diversidad funcional han de ser
cuerpos “rehabilitados” (Aguado, 1995, p.71).

Si bien, en la actualidad el asunto de la diversidad funcional en el marco de los
derechos humanos, es una afirmacion lejana a ser cuestionada, no se desvalida la idea de la
mirada caritativa y capacitista que hasta hace poco tiempo deslegitima la comprensién y
complejidad de este fendmeno. Ello sin duda es el resultado de una historia de persecucion,
discriminacion, y estigmatizacion, a la que las personas con diversidad funcional se han visto
sometidas durante el devenir histdrico.

Al ser poseedoras de un déficit, son sometidas a mecanismos de normalizacién, que
regulan sus conductas y las disciplinan mediante practicas discursivas, descriptivas,
prescriptivas o prohibitivas (religiosas, legales, saberes cientificos) que definen, deciden,
promueven 0 reprimen comportamientos, con base en la premisa que las limita como
incapaces, dependientes y asexuadas (Foucault, 1976). En ese sentido, concierne como se
construye y se representa el otro, segun parametros impuestos hegemdénicamente, un otro que
en este caso representan las personas con diversidad funcional cognitiva (Sindrome de Down)
y sus sexualidades transgresoras.

Al discutir sobre la sexualidad de las personas con Sindrome de Down (PSD), se
entrevé una larga historia de invisibilizacion, desconocimiento y formas de hacer y de pensar
sustentadas muchas veces en prejuicios (Monjaime, 2015). La visibilizacién y el
reconocimiento de los derechos sexuales y los derechos reproductivos de las PSD son
fundamentales para hacer frente a la discriminacion y a la histérica negacion de estos derechos
universales. Esta situacién se basa en la suposicion errada de sujetos asexuados, anifiados, asi
como en la presuncion de incapacidad de los mismos, para decidir sobre sus cuerpos, su salud
y su vida sexual y reproductiva. Existen preconceptos y estigmas derivados de modelos

eugenésicos que sostienen una larga historia de discriminacion, aislamiento e invisibilizacion
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de las PSD, traduciendo situaciones concretas de desventaja y vulneracion de sus derechos
(Meresman, 2013).

Dado que la mirada de la presente investigacion esta centrada en la representacion del
cuerpo como forma no normativa, y teniendo en cuenta que el cuerpo es construido social y
culturalmente en categorias que los diferencia entre capacitados y discapacitados, sera
necesario comenzar diciendo que la diversidad funcional es un constructo social y no una
categoria homogeénea, sino que incluye una gran diversidad de tipos y grados de afectacion
funcional, asi como de otras condiciones como el sexo, que ponen en tela de juicio su estatus
de ciudadano y contribuyen a la exclusion social de las personas que poseen tales rasgos (Pérez,
2012). En ese sentido, el cuerpo se convierte en una categoria de andlisis a fin de visibilizar las
practicas, discursos y normas construidas con base en este, que dan lugar a desigualdades
aprendidas y reguladas desde las instituciones de control (médicas, educativas, y de
recreacion), latradicion, las costumbres y los habitos relacionados con la higiene, la sexualidad,
y la alimentacion, y que hacen de este “instrumento simbdlico, una construccion biologica de
la realidad hecha por las sociedades” (Rodo, 1994, p.81-94).

Es asi como la eleccion de una pareja, el reconocimiento del cuerpo, las demostraciones
sexuales y reproductivas juegan un papel fundamental en los discursos hegemaonicos de género
y se erigen como centro de deseo y realizacion de “toda” persona. Sin embargo, las personas
con diversidad funcional no tienen cabida dentro de este discurso, ya que Se espera que para
lograrlo cumplan con condiciones de salud fisica y mental, belleza y normalidad como se
enuncia en la entrevista #4: “Son muy chiquitas y creo que no son el atractivo de las personas
del comun, o sean capaces de cuidar de ellas”. Estas personas no cumplen el prototipo de
“cuerpos normados”, Y, por ende, no son “aptos” para verlos como sujetos sexuados. Las redes
sociales de las PSD asumen y legitiman un discurso hegemonico sobre la sexualidad,
reduciéndose a términos reproductivos, religiosos, prohibitivos y de santificacion del cuerpo,
nocion afirmada en la entrevista #2: “es muy complejo, muy complejo en la medida en que esos
cuerpos estan santificados, y hacen parte de lo sagrado”, negandolos como personas sexuadas
a partir de su déficit cognitivo, el cual, no incide en el desarrollo sexual de la persona.

De esta manera, sus diferencias cognitivas son asumidas como ‘“anormales”,
justificando la puesta en marcha de préacticas de sobreproteccion y control en la medida en que
se le otorga potestad de decision a la red social sobre el cuerpo de las PSD, por medio de un
discurso medicalizado y capacitista, a través de acciones coercitivas que van desde la

restriccion de informacidn sobre sexualidad, declarado en la entrevista #1: “Pues yo como no
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he vivido eso con mi hijo. Pero yo he escuchado que si, ;no? que ellos si tienen sexualidad,
pero en mi caso no. Pues en mi chinito gracias a Dios no”, hasta avalar ejercicios discursivos
de rechazo por parte de la sociedad en general, #1: “mas en nifios, que de pronto no han visto
que él es especial, entonces eso si ellos se asustan, le huyen, lloran. Eso si lo he vivido y lo
vivo”. Posicionandolas en un lugar de desventaja dentro de la sociedad.

Se cuestiona entonces, por medio de las entrevistas, que las expresiones afectivo-
sexuales de las PSD ademés de ser negadas, suelen ser asumidas como “agresivas” u
“obsesivas” frente a las percepciones sociales de afectividad. En esa medida, se supone como
necesaria la regularizacion a partir de normas, educacién en valores y comportamientos que,
basados en un discurso regulativo y una exigencia constante del entorno, se encaminan a
“producir fenomenos que regulan y “constrifien” la conducta en relacion con cualquier tipo de
afecto, como se evidencia en la entrevista #3 “Yo la verdad trato de mantener muchas reglas
en el salon, yo no permito ni de besos. Yo no saludo a los estudiantes de besos, yo no permito
que ellos se saluden de beso, ¢si? porque pienso que hay que mantener normas con ellos muy
claras” siendo ésta una construccion performatica, dada a partir de la repeticion ritualizada
(iteracion) de los discursos* de las redes sociales y de todo un repertorio de gestos corporales
que obedecen a un estilo relacionado con uno de los dos géneros culturales, entendiendo esto

desde la Teoria Queer, retomada por los aportes de Judith Butler (2002).

2. “Nada sobre nosotros, sin nosotros”

En la interseccion de estos campos de estudio se enmarca la presente investigacion, que
busca analizar cémo la diversidad funcional intelectual de las PSD pueden modificar o
cuestionar la sexualidad normativa desde una sexualidad transgresora, entendida como aquella
basada en la resistencia a los valores tradicionales, y al asumir la transgresion en contra del
rechazo social, la discriminacion, el estigma y la regularizacion, se quebrantan los patrones
univocos y se subvierte de forma sistematica los propios limites y los cddigos dualistas que
definen los comportamientos heteronormativos (Jiménez, 2002), constituyendo formas no
hegemonicas de sexualidad, en la medida en que se contraponen a las normas socialmente
establecidas del ser sexual en el &mbito publico-privado. Esto, exteriorizado en la entrevista
#3: “Ellos son muy carifiosos, desde chiquitines ellos te estan tocando, acariciando,

necesitando un contacto con un otro. Entonces ellos desde chiquitines estan en esa necesidad

4 Teniendo en cuenta los aportes de Butler, el sujeto es una categoria lingtiistica, debido a que es a partir del
lenguaje donde se constituyen los sujetos. Siendo esa reiteracion de normas una forma ambivalente de
desestabilizacién del ser como constructo social.
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de contacto fisico, del reconocimiento de él como persona”. Asi, es desde el lenguaje donde se
constituye el sujeto y se performatiza, pero, también es desde el mismo donde se desestabiliza
el discurso y las normas sociales hegemonicas siendo cuerpos revelados contra la
obligatoriedad de cumplir con la integridad corporal.

En este marco de andlisis, se pone énfasis los discursos y practicas de poder que buscan
controlar sus cuerpos tanto por su sexo, como por sus condiciones fisicas, mentales y/o
funcionales especificas, pero que da lugar a estrategias de resistencia que las aleja del
imaginario hegemonico, acogiendo los postulados McRuer en la Teoria Crip, criticando la
construccién social del cuerpo como referente a un ideal funcional, que confunde la
funcionalidad mayoritaria con la capacidad, dejando de lado otras funcionalidades minoritarias
poseedoras de esa funcionalidad pero desconocidas socialmente. Un ejemplo, las formas de
sexualidad, entendiendo la funcionalidad mayoritaria como las relaciones coitales-perianales,
deslegitimando formas de funcionalidad minoritarias como los comportamientos afectivos
diferenciados y lenguajes sensoriales, dada la invisibilizacion a partir de los discursos, de las
normas, de las relaciones de poder que estan presentes en las concepciones de belleza fisica y

consumo Yy salud medicalizada.

(...) no nos referimos solo a la batalla individual y/o colectiva de la persona
con «diversidad funcional» que lucha por salir de la casilla de discapaz en la
que se pretende ubicarla, o de la persona con «diversidad sexual» (mujer,
trans, lesbiana, etc.) que trata de salir del encauzamiento de género que se le
trata de marcar, con todos los cruces y superposiciones a los que estas
diversidades puedan dar lugar, sino a la transgresién individual y/o colectiva
gue puede suponer el enfrentamiento con esa norma desde la cual se definen
las diversidades. (Argulld, 2011, p. 64)

3. Conclusiones

Se hace énfasis en la constante desigualdad de oportunidades, donde se mantiene la
nocion de “normalidad” a pesar del momento actual, que busca entender a la ciudadania como
diversa y merecedora de derechos. La falta del reconocimiento de la sexualidad por parte de
ellos mismos, de su red social, y de la sociedad en general, ocasiona la no garantia de los
derechos sexuales y reproductivos, que van desde el no reconocimiento de su cuerpo y del
relacionamiento con el entorno, fomentando la desigualdad social e invisibilizando su
participacion como sujetos de derechos. Conforme lo anterior, Trabajo Social debe posibilitar
la generacion y difusion para que las PSD vy su red social tengan mejor acceso a la informaciéon
sobre sexualidad de manera autbnoma como el resto de la poblacion, esto mas alla de los temas

tradicionalmente planteados en la educacion sexual, orientados principalmente a la prevencion.
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Por otro lado, se debe generar procesos de sensibilizacion que permita mayores oportunidades
de relacionamiento a las PSD con su entorno social y su derecho a la intimidad y privacidad
que muchas veces es sesgado bajo el discurso de que requieren vigilancia por su “condicion”.

Todo esto, para decir que las persona con diversidad funcional deben ser protagonistas
de su propia vida sexual y su derecho al disfrute de la misma. Independencia que comienza por
el reconocimiento de si, y de los otros, identificando situaciones de peligro y vulnerabilidad,
tomando decisiones y reconociendo gustos y explorando su cuerpo erético. Esto debe generar
procesos que permitan el empoderamiento de las personas con diversidad funcional, pues s6lo
asi podran ser participes activos y autobnomos a lo que refiere su sexualidad.

Con este breve texto se quiere poner en tension las cuestiones que a menudo se
interpretan como secundarias pero que no lo son, ya que construyen sélidamente la nocién de
lo cotidiano. Los limites de la normalidad, que bien ejemplifican la sexualidad y la diversidad
funcional, porque son las normas de la heterosexualidad obligatoria y la dictadora de un cuerpo
perfecto las que aprisionan las vidas de cada persona de la sociedad, hasta el punto que son
normas que se vuelven invisibles y, por tanto, de debe desvelar su vigencia y el impacto que
tienen sobre las personas. Es decir, cdmo se construye la nocién de normalidad y a qué precio.
En cualquier caso, se quiere mostrar la resistencia forjando una postura politica. Nancy Mairs
(citado por Guzman & Platero, 2012) dira:

“Soy una tullida (Crip). Elijo esta palabra para nombrarme...La gente,
tullida o no pone caras raras ante la palabra «tullida», de una forma que no
hacen ante palabras como «discapacitada» o «minusvalida». Quizas es que
quiero que la gente haga una mueca. Quiero que me vean como una cliente
dificil, una a quien el destino/los dioses/los virus no la han tratado bien, pero
que sin embargo es capaz de enfrentarse a una verdad brutal en plena cara.
Como tullida, soy arrogante (...)".
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