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RESUMEN

El presente articulo aborda la salud sexual y re-
productiva de mujeres con discapacidad intelectual
desde una perspectiva de género y derechos huma-
nos. Histéricamente, estas personas han enfrentado
estigmatizacion y suposiciones erréneas sobre su se-
xualidad y capacidad de tomar decisiones. Sin embar-
go, en la era de los ODS y la Agenda 2030, se enfatiza
la necesidad de no dejar a nadie atras, lo que debe
incluir, por su puesto, a las personas con discapacidad.
La evolucion en la conceptualizacion de los derechos
sexuales y reproductivos ha supuesto un creciente
interés en su estudio, subrayando la importancia del
empoderamiento y la autodeterminacion. La Conven-
cion sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad (CDPD) reconoce estos derechos. Por ello, se
debe evitar que se siga mirando a las mujeres con dis-
capacidad intelectual, como tradicionalmente se ha
hecho, con representaciones contradictorias que las
perciben y definen como asexuadas, nifas eternas o
personas altamente vulnerables. El articulo se basa en
una revision exhaustiva de la literatura cientifica cen-
trandose en tres tematicas: relaciones interpersonales,
salud sexual y reproductiva, y embarazo. Un enfoque
basado en derechos humanos, igualdad de género
e inclusion garantizard que las mujeres con discapa-
cidad intelectual tengan acceso a una salud sexual y
reproductiva plena.
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ABSTRACT

The present paper addresses the sexual and reproductive health of wo-
men with intellectual disabilities from a gender and human rights perspective.
Historically, these individuals have faced stigmatization and misconceptions
regarding their sexuality and decision-making capacity. However, in the era of
the Sustainable Development Goals (SDGs) and the 2030 Agenda, there is an
emphasis on the need to leave no one behind, which must include, of course,
people with disabilities. The evolution in the conceptualization of sexual and
reproductive rights has led to a growing interest in their study, highlighting the
importance of empowerment and self-determination. The Convention on the
Rights of Persons with Disabilities (CRPD) recognizes these rights. Therefore, it
is essential to avoid continuing to view women with intellectual disabilities, as
has traditionally been done, with contradictory representations that perceive
and define them as asexual, eternal children, or highly vulnerable individuals.
The article is based on a comprehensive review of the scientific literature, focu-
sing on three main themes: interpersonal relationships, sexual and reproduc-
tive health, and pregnancy. A human rights-based approach, gender equality,
and inclusion will ensure that women with intellectual disabilities have access
to full sexual and reproductive health.

Keywords
Sexual health and rights; sexuality; intellectual disabilities; gender perspecti-
ve; self-determination

Los derechos sexuales y reproductivos, asi como la capacidad de for-
mar una familia, son fundamentales en la vida de todos los ciudadanos y
deberian ser garantizados sin discriminacion alguna. Sin embargo, cuando
se aborda la interseccion entre la sexualidad y la discapacidad intelectual, a
menudo se percibe incomodidad e, incluso, un muro de silencio que rodea
este tema (Melero, 2018).

Histéricamente, las personas con discapacidad intelectual han sido
percibidas como asexuadas, consideradas no aptas para expresar libremen-
te su sexualidad debido a una serie de suposiciones arraigadas. Entre estas
suposiciones se encuentra la creencia de que necesitan ser protegidas en ex-
ceso 0 que son incapaces de controlar sus impulsos, lo que podria dar lugar a
conductas sexuales inadecuadas (Diaz-Rodriguez et al,, 2014). Esta situacion
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se agrava aun mas al referirse a mujeres con discapacidad intelectual, que se enfrentan a un doble
estigma: por ser mujer y por tener discapacidad.

El objetivo de este articulo es reiterar la indiscutible necesidad, a través de la revision y ana-
lisis exhaustivo de la literatura cientifica reciente. De considerar la perspectiva de género en las
investigaciones cientificas, aplicando este enfoque a la realidad de las personas con discapacidad
intelectual.

Esta perspectiva se alinea perfectamente con el lema de los Objetivos de Desarrollo Sos-
tenible (ODS) y la Agenda 2030: «no dejar a nadie atrasy, el cual subraya la importancia y el com-
promiso de reconocer la diversidad de realidades presentes en nuestra sociedad, todo ello desde
un enfoque basado en derechos y enmarcado en el denominado Modelo de Calidad de Vida y
Apoyos (MOCA; Verdugo et al., 2021).

A lo largo de la historia, el concepto de discapacidad ha evolucionado significativamente,
pasando de una visidon negativa y marginalizada que la relacionaba con un castigo divino o peca-
do, a un enfoque holistico centrado en la persona. En la actualidad, se reconoce a la persona con
discapacidad como un individuo con derechos y responsabilidades, con igualdad de oportunida-
desy derecho a una participacion plena en la sociedad. Este cambio de paradigma se ha reflejado
en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD; ONU, 2006), que
establece un enfoque basado en los derechos humanos.

Este enfoque implica el reconocimiento de la diversidad presente en todos los seres huma-
nos y la superacion de las barreras que puedan limitar la participacion plena y compartida. Es im-
portante comprender que este documento no otorga derechos especiales a personas especiales,
sino que es la consecuencia ldgica del principio de igualdad universal y de la universalidad de los
derechos humanos.

La relacién entre los derechos sexuales y reproductivos y el constructo de discapacidad es
un campo de investigacion y analisis que ha sido sistematicamente invisibilizado en la literatura
cientifica y en el discurso publico. Esta falta de atencion es significativa, dado que la conceptuali-
zacion de los derechos sexuales y reproductivos a nivel internacional ha evolucionado a lo largo
de las Ultimas décadas, reconociendo la importancia de garantizar la autonomia y la autodetermi-
nacién en asuntos relacionados con la sexualidad y la reproduccion, asi como la eliminacion de la
violencia y la coercién en estos ambitos (COCEMFE, 2019).

Dos hitos fundamentales en la evolucién de los derechos sexuales y reproductivos son el
Programa de Accién de la Conferencia Internacional sobre Poblacién y Desarrollo celebrada en El
Cairo en 1994 y la Declaracién y Plataforma de Accion de Beijing de 1995. Estos eventos interna-
cionales establecieron el derecho inalienable de todas las personas, independientemente de su
género, a ejercer libremente su sexualidad y a tomar decisiones informadas y libres sobre su salud
sexual y reproductiva. Se enfatizé la importancia de garantizar que las personas no estén sujetas a
la coercion, la discriminacion y la violencia en estos contextos (Cruz-Pérez, 2004; Cruz-Pérez, 2015).

Asi, la defensa y definicién de los derechos sexuales y reproductivos debe basarse en un
enfoque de ciudadania y derechos humanos, donde la autonomia y el derecho a decidir sean
elementos centrales (COCEMFE, 2019). El derecho a decidir debe entenderse de manera multidi-
mensional, reconociendo y respetando la diversidad de experiencias y formas de vivir la sexualidad
y la maternidad (Serra, 2014).
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Un avance significativo en la proteccion de los derechos sexuales y reproductivos de las per-
sonas con discapacidad se produjo con la aprobacién y promulgacién de la CDPD (ONU, 2006), ya
que se incluyd por primera vez en un instrumento internacional los derechos sexuales y reproduc-
tivos de las personas con discapacidad. Estos derechos quedan recogidos en varios de los articulos
de la convencion: (a) en el articulo 23 (respeto del hogar y de la familia) establece claramente el
derecho de las personas con discapacidad a casarse, fundar una familia, decidir el nimero de hijos
que desean tener y acceder a informacion y servicios de planificacion familiar adecuados; (b) en
el articulo 24 (educacion), ya que se incluye la educacion afectivo y sexual; y () en el articulo 25
(salud) al considerar la salud sexual y reproductiva como parte de ésta.

De hecho, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2018) recoge también esas ideas en
su definicion de salud sexual y reproductiva, reconociendo la importancia de garantizar que las
personas con discapacidad tengan igualdad de acceso a servicios y educacion relacionados con
estas cuestiones.

Mas recientemente, en febrero de 2019, el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CRPD) y el Comité para la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacién contra
la Mujer (CEDAW) emitieron una Declaracién conjunta enfatizando la importancia de proteger los
derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad (COCEMFE, 2019; Cruz-Pérez,
2015).

Sin embargo, a pesar de estos avances, los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres
con discapacidad, y especialmente las mujeres con discapacidad intelectual, siguen siendo vulne-
rables debido a dos construcciones simbdlicas contrapuestas.

Por un lado, la sociedad a menudo las representa como objetos sexuales, lo que puede
llevar a la explotacion y la victimizacion. Un informe elaborado por el Parlamento Europeo (2012)
arrojo que aproximadamente el 80% de las mujeres con DI en Europa es victima de violencia y que
ellas tienen un riesgo cuatro veces mayor que el resto de mujeres de sufrir violencia sexual (citado
enValega, 2016). La autora Couwenhoven (2013) aporté en sus estudios escalofriantes datos esta-
disticos, entre los que sefald que entre los adultos con DI que sufrian abusos sexuales, el 32% eran
hombres y el 83% mujeres.

Por otro lado, también se las interpreta como sujetos asexuales, lo que dificulta su acceso
a una educacion sexual inclusiva y con perspectiva de género, asi como el desarrollo de la auto-
nomia y la autoestima necesarias para vivir su sexualidad de manera plena. Uno de los mitos mas
extendidos es la percepcion del sexo como una fuente de peligro, lo que lleva a la creencia de que
las personas con discapacidad deben ser protegidas, especialmente las mujeres. Esto conduce a
la desafortunada suposicion de que estas personas no son aptas para la reproduccion y mucho
menos capaces de explorar y experimentar su sexualidad como una fuente de placer-

Estas construcciones socavan la capacidad de las mujeres y nifias con discapacidad para
afirmarse como seres sexuales y ejercer plenamente sus derechos sexuales y reproductivos (Mo-
gollén, 2014).

En resumen, ser una mujer con discapacidad implica una forma particular de opresion que
a menudo pasa desapercibida o es ignorada en la sociedad, constituyendo una realidad invisible.
El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad reconoce que las mujeres con
discapacidad, con mayor frecuencia que los hombres con discapacidad y que la poblacion en ge-
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neral de mujeres, se les niega el derecho a controlar su salud reproductiva, a
fundar una familia y a elegir donde y con quién vivir (Plena Inclusion, 2021).

Un enfoque integral de la salud con una perspectiva feminista permite ir
mas alla de la vision tradicional de salud, centrada en la mera «ausencia de en-
fermedad», para concebir la salud como algo intrinsecamente relacionado con
el bienestar y la calidad de vida. En este enfoque, los determinantes sociales
desempefian un papel fundamental, y la sexualidad y el derecho a decidir so-
bre el propio cuerpo son componentes esenciales. La salud se entiende como
un proceso complejo influenciado por factores bioldgicos, socioculturales,
ambientales y el acceso a servicios de salud, en el cual las relaciones de género
y discapacidad desempefian un papel central (COCEMFE, 2019).

El objetivo de este trabajo es presentar de manera mas detallada parte
de los resultados obtenidos en una revision sistematica realizada y publica-
da recientemente (Pérez-Curiel et al,, 2023). Esta revisidon tuvo por objetivo
sintetizar la evidencia cientifica cualitativa y cuantitativa relacionada con
los articulos 23 (hogar y familia) y 25 (salud; especificamente salud sexual
y reproductiva) de la CDPD, centrandose exclusivamente en el colectivo de
personas con discapacidad intelectual. Como resultado se identificaron 151
publicaciones cientificas.

Dado que el objetivo era muy ambicioso y el nimero de articulos en-
contrados fue muy amplio, la revision implico la estructuracion de los re-
sultados en temas y subtemas. A continuacion, se describe brevemente el
procedimiento utilizado para la revision sistematica 'y la estructuracion de los
resultados, presentando de manera mas detallada aquellos relacionados con
la sexualidad de las mujeres con discapacidad intelectual.

METODO

Para cumplir con las directrices de PRISMA-P (Page et al,, 2021),sellevd  Estrategia de busqueda
a cabo un proceso exhaustivo de busqueda en varias bases de datos, que  ycriterios de inclusion
incluyeron Word of Science, Scopus y ProQuest. Esta busqueda se centrd en
la identificacién de estudios que estuvieran directamente relacionados el
objetivo antes descrito y las preguntas de investigacion establecidas previa-
mente (Pérez-Curiel et al, 2023).

Se realizaron 6 busquedas booleanas independientes a través de la
combinacién de palabras claves tales como: familia, maternidad, relaciones
afectivas, pareja, matrimonio, entre otras. La estrategia de busqueda se cen-
tré es buscar dichos términos en inglés en el titulo, las palabras clave o en el
resumen de los articulos. Los filtros aplicados a estas busquedas fuera publi-
caciones en revistas cientificas y con revision por pares.

Después de la exhaustiva busqueda y la identificacion de los estudios
que potencialmente eran relevantes para nuestra revisién, se aplicaron rigu-
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rosamente los criterios de inclusion predefinidos (consultar Pérez-Curiel et
al, 2023 para una descripcién mas detallada). Como resultado de este pro-
ceso de seleccién, un total de 151 articulos fueron considerados apropiados
para su revision. Dada la amplitud de esta cifra, se considerd necesario llevar
a cabo una categorizacion de los articulos para facilitar su analisis y com-

prension.

La categorizacion de los articulos reveld la existencia de seis temas

principales, cada uno de los cuales estaba acompafado de sus respectivos

subtemas (Tabla 1).

Tabla 1. Temas y subtemas identificados en la revision sistemdtica

Temaéticas

Subteméticas

Actitudes

Actitudes hacia la libertad sexual: hacia el matrimonio; hacia la
esterilizacion; hacia la paternidad

Relaciones afectivas

Deseos y expectativas; Barreras y facilitadores; Matrimonio; Violencia
y abuso

Salud sexual y reproductiva
(SSR)

Barreras y facilitadores; Salud e higiene menstrual; Métodos
anticonceptivos; Esterilizacion; Enfermedades de transmision sexual
(ETS) y VIH

Sexualidad y educacion sexual

Conocimiento; Barreras y facilitadores; Experiencias de relaciones
sexuales; Intervenciones.

Embarazo

Perfil de las mujeres con DI; Salud pre, peri y post natal; Barreras
y facilitadores; Resultados de los nacimientos

Experiencias de maternidad
y paternidad

En este trabajo, se proporciona una sintesis detallada de aquellas te-
maticas y subtematicas cuyos resultados guardan un interés e impacto para
las mujeres con discapacidad intelectual. Para dar respuesta a este objetivo,
se han seguido dos criterios que han permitido seleccionar los articulos de
interés para el objetivo. Por un lado, se han considerado aquellas tematicas
que por definicion afectan directa y exclusivamente a mujeres, es decir, la
salud sexual y reproductiva y el embarazo; y dentro de éstas se han analizado
Unicamente aquellos estudios empiricos cuyos participantes fueran Unica-
mente mujeres con discapacidad intelectual, de modo que los resultados
de los mismos representaran una parte de la realidad de este colectivo. Las
tematicas y subtematicas que recogian estudios con estas caracteristicas se
presentan de manera detallada en la Tabla 2, incluyendo las citas encontra-
das en cada una de ellas.
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Tabla 2. Temas y subtemas abordados en la presente comunicacion

Tematicas Subteméticas Articulos incluidos

Castell y Kroese (2016)
Crabb et al. (2020)
Dotson et al. (2003)
Hoglund y Larsson (2019)
Jensen etal. (2013)
Barreras y facilitadores Lin etal. (2010)
Mesidislehto et al. (2021)
Shiwakoti et al. (2021)
Wiseman y Ferrie (2020)
Yates et al. (2021)
Yen et al. (2014)
Goli et al. (2020)
Griffin et al. (1994)
Joshiy Joshi (2015)
Salud e higiene menstrual Karthikayiniy Arun (2021)
Salud Sexual y Reproductiva Nurkhairulnisa et al. (2018)
Wilbur et al. (2021)
Wilbur et al. (2019)
Dotson et al. (2003)
Hoglund y Larsson (2019)
Ledger et al. (2016)
McCarthy. (2009)
Métodos anticonceptivos McCarthy. (2011)
Schwartz et al. (2020)
Walmsley et al. (2016)
Wiseman y Ferrie (2020)
Wu et al. (2018)
Li et al. (2018)

Marquez-Gonzélez y Val-
dez-Martinez (2018)

Marquez-Gonzalez, et al. (2021).

Esterilizacion

Akobirshoev et al. (2019)

Perfil de las mujeres con DI Akobirshoev et al. (2017)
i And tal. (2021
Ermbarazo Salud pre, periy post haFal ndrews et al. ( .)
Resultados de los nacimientos Bacharach y Baumeister (1998)
Barreras y facilitadores Biel et al. (2020)

Bradbury-Jones et al. (2015)
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Tematicas Subteméticas Articulos incluidos

Brown et al. (2019)
Brown et al. (2016a)
Brown et al. (2016b)
Brown et al. (2018a)
Brown et al. (2018b)
Clements et al. (2020)
Darney et al. (2017)
Gaskin y James (2006)
Gleason et al. (2021)
Hay Martinez (2021)
Hoglund et al. (2012a)
Hoglund et al. (2012b)
Horner-Johnson et al. (2019)
Malouf et al. (2017a)
Malouf et al. (2017Db)
Mitra et al. (2019)
Mitra et al. (2018a)
Mitra et al. (2018b)
Mueller et al. (2019)
Murthy et al. (2014)
Parish et al. (2015)
Potvin et al. (2020)
Redshaw et al. (2013)
Rubenstein et al. (2020)
Shin et al. (2020)
Tarasoff et al. (2020
Wickstrom et al. (2017)

Perfil de las mujeres con DI
Salud pre, periy post natal
Resultados de los nacimientos
Barreras y facilitadores

Embarazo

RESULTADOS
En el dmbito de la salud sexual y reproductiva y la discapacidad in-  Salud Sexual y Reproductiva
telectual, se revisaron un total de 47 articulos, de los cuales 28 (59,6%) se (SSR)
centraron especificamente en mujeres.

Salud e higiene menstrual

Respecto a la salud e higiene sexual, algunos de los estudios destacan
los desafios a los que se enfrentan algunas familias en relacion con la higie-
ne menstrual (Goli et al, 2020; Joshi y Joshi, 2015; Karthikayini et al., 2021;
Nurkhairulnisa et al. 2018; Pikora et al,, 2014; Wilbur et al,, 2021; Wilbur et al,,
2019), incluyendo la dificultad de algunas mujeres con discapacidad intelec-
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tual para identificar su menstruacion, la negativa a usar productos sanitarios y la falta de higiene
personal durante este periodo.

Ciertos estudios (Karthikayini et al,, 2021) encontraron una correlacion significativa entre el
grado de discapacidad intelectual y la capacidad de gestionar la menstruacion, donde las nifas
con discapacidad leve eran independientes, mientras que aquellas con discapacidad moderada
requerfan apoyo y las mujeres con discapacidad grave o severa dependian totalmente de sus
cuidadores (Joshi y Joshi, 2015). Ademas, la falta de informacién y formacion adecuada para las
familias fue un problema comun, siendo preocupante el resultado destacado por Goli et al. (2020)
que encontraron un bajo interés por parte de los padres en recibir educacion al respecto.

Métodos anticonceptivos

Dentro de esta subtematica, se identificaron 13 articulos que exploraron las experiencias de
mujeres con discapacidad intelectual en relacion con los métodos anticonceptivos. Se observé
que la mayorfa de las participantes sentian que las decisiones importantes sobre el uso de anticon-
ceptivos eran tomadas por otras personas, generalmente personal de apoyo o sus madres (Ledger
etal, 2016; McCarthy, 2011; Walmsley et al,, 2016; Wu et al., 2018).

Factores culturales, religiosos y socioecondmicos desempefnaron un papel relevante en la
elecciéon de métodos anticonceptivos (Dotson et al.,, 2003). En general, las mujeres con discapaci-
dad intelectual comenzaban a tomar anticonceptivos antes de ser sexualmente activas, principal-
mente para controlar la menstruacion y prevenir embarazos no deseados (Wiseman et al., 2020;
Ledger et al,, 2016).

Esterilizacién

Al analizar los estudios relacionados con esta tematica, se encontrd que las mujeres con
discapacidad intelectual enfrentaban un mayor riesgo de someterse a procedimientos de esteri-
lizacion, especialmente la histerectomia no terapéutica (Marquez-Gonzalez, H. y Valdez-Martinez,
2018; Marquez-Gonzalez et al., 2021).

Los estudios revisados indicaron que la esterilizacion se justificaba en términos de «mejora
de la calidad de vida» y como un procedimiento quirdrgico seguro (Marquez-Gonzalez et al., 2021).
Ademads, se argumentaba como una medida de prevencion del abuso sexual (Bjornsdottir et al,
2017). En el estudio de Hamilton (2015) obstetras y ginecélogos expresaron opiniones que respal-
daban la realizaciéon de este procedimiento tanto en hombres como en mujeres con discapacidad
intelectual. El perfil de mujeres con discapacidad intelectual que representaban el mayor por-
centaje de histerectomias, eran jovenes, tenfan un menor nivel de estudio, tenfan bajos o pocos
ingresos y no estaban casadas (Li et al, 2018).

Embarazo

Perfil de las mujeres con discapacidad intelectual embarazadas

De los estudios revisados se podfan extraer algunas caracteristicas compartidas por las mu-
jeres embarazadas con discapacidad intelectual. Generalmente tenian menos de 20 anos vy resi-
dian en barrios de bajos ingresos o areas rurales. Ademas, pertenecian a grupos étnicos negros o
hispanos, carecian de seguro médico y no estaban casadas (Akobirshoev et al., 2019; Akobirshoev
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etal, 2017; Brown etal, 2018; Brown et al,, 2019; Clements et al.,, 2020; Hoglund et al., 2012; Mitra et
al, 2018; Mitra et al, 2019; Mueller et al., 2019). Otro estudio, encontré ademas que existian eviden-
cias de que las mujeres con discapacidad intelectual presentaban alto riesgo de volver a quedarse
embarazadas en el primer afio después de haber dado a luz (144).

Salud pre, periy post natal

La atencion prenatal que recibian las mujeres con discapacidad intelectual fue, en general,
inadecuada. A menudo, esto se debia a que tenian dificultades para identificar los signos del em-
barazo, y en ocasiones pasaba el primer trimestre sin que fueran conscientes de su estado (Darney
etal,2017; Rubenstein et al,, 2020).

Ademas, se observo que estas mujeres presentaban factores considerados de riesgo en el
embarazo, como el consumo de alcohol, tabaco u otras sustancias (Ha y Martinez, 2021; Hoglund
etal, 2012; Horner-Johnson et al., 2012). También los estudios evidenciaron una mayor frecuencia
de complicaciones durante el embarazo (Akobirshoev et al., 2019; Darney et al., 2017; Mueller et al.,
2019; Murthy et al., 2014; Shin et al,, 2020), como la diabetes gestacional, la preeclampsia y, en casos
mas graves, el desprendimiento de placenta.

Estos problemas de salud y las complicaciones asociadas pueden estar también asociados
a los datos encontrados que apuntan a altas tasas de induccién del trabajo de parto y de cesareas
en las mujeres con discapacidad intelectual (Biel et al,, 2020; Brown et al., 2019; Mitra et al., 2018;
Redshaw et al,, 2013). No obstante, algunos estudios encontraron un patron de partos por cesarea
que parecia carecer de una justificacion médica clara (Biel et al., 2020).

Resultados de los nacimientos

Los estudios indican que los bebés nacidos de madres con discapacidad intelectual tenfan
mas probabilidades de nacer prematuros, presentar una menor talla y/o peso para su edad ges-
tacional, experimentar morbilidad neonatal, morir en el primer mes de vida o ser ingresados con
mayor frecuencia en un centro médico en la unidad de cuidado intensivo neonatal (Bacharach y
Baumeister, 1998; Wickstrom et al., 2017). Estudios como el realizado por Hoglund et al. (2012) en-
contraron que la muerte fetal fue casi cuatro veces mas frecuente y la muerte perinatal fue mas de
cuatro veces mas comun en comparacion con sus pares sin discapacidad intelectual.

En relacion con esta subtematica, también se encontraron datos que apuntaron que las mu-
jeres con discapacidad intelectual tenfan un riesgo particularmente alto de pérdida de la custodig;
de hecho, se hall6 una prevalencia de que 1 de cada 20 recién nacidos de mujeres con discapaci-
dad intelectual fueron entregados a los servicios de proteccion infantil inmediatamente después
del parto (Wickstrom et al., 2017). Estos mismos autores, sefialaron que los nifos y nifas nacidos de
mujeres con discapacidad intelectual presentaban un riesgo tres veces mayor de sufrir lesiones, asi
como estar expuestos a situaciones de violencia y abuso infantil.

Barreras y facilitadores

Ademés de estos datos, otros estudios se centraban mas en las barreras y facilitadores que
pueden encontrar las mujeres embarazadas con discapacidad intelectual. Las barreras més co-
munmente citadas incluyeron actitudes y juicios negativos hacia su embarazo, dificultades de
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comunicacion, especialmente en relacion con la terminologia médica au-
nado a la falta de informacion accesible para las personas con discapacidad
intelectual, y la percepcion de presion constante para demostrar que tenfan
las competencias y habilidades necesarias para ser buenas madres (Brad-
bury-Jones et al, 2015; Malouf et al,, 2017; Mitra et al., 2018; Redshaw et al,
2013; Tarasoff et al., 2020). Algunas mujeres, como las participantes en el es-
tudio realizado por Gleason et al. (2021) relevaron que se habian encontrado
con profesionales de la salud con una actitud negativa ante su embarazo
que les habia llevado o bien a ofrecer una mala atencién sanitaria o bien a
una negativa a proveerlas de esa atencién, debido a sus prejuicios.

Andrews et al. (2021) concluyeron que las barreras que muchas mu-
jeres con discapacidad intelectual encontraban a lo largo de su embarazo,
parto y posterior seguimiento durante su maternidad, eran sistémicas y que
requerian de una intervencion a nivel socio comunitario.

Entre los facilitadores se destaco encontrar apoyo y actitudes positivas
entre el personal de atencién médica, contar con una sélida red de apoyo
y aumentar sus conocimientos, tanto en contenido como en cantidad y ac-
cesibilidad (Akobirshoev et al, 2019). En el estudio de Malouf et al.,, (2017)
las propias mujeres afladieron que sentian que era importante encontrar un
espacio seguro, con profesionales que nos las juzgaran o las culpabilizaran
por haber tomado la decision de ser madres.

El presente articulo ha abordado un tema de gran relevancia en el
ambito de las ciencias sociales: la salud sexual y reproductiva de las mujeres
con discapacidad intelectual. A través de una revision sistematica exhaustiva
de la literatura cientifica, se han identificado patrones y desafios que arrojan
luz sobre la necesidad de un enfoque mas inclusivo y respetuoso de los de-
rechos humanos en la atencién a la salud de este grupo de poblacion.

La revision llevada a cabo por Pérez-Curiel et al. (2023) revela que, al
igual que las personas sin discapacidad, las personas con discapacidad inte-
lectual desean y necesitan establecer conexiones emocionales y relaciones
personales significativas. Carter et al. (2021) han subrayado la importancia
de reconocer esta necesidad fundamental de vinculo emocional. Sin em-
bargo, persisten numerosas barreras que dificultan el logro de este objetivo.
De hecho este autor destaca que las relaciones romanticas poseen una gran
importancia para las personas con discapacidad intelectual, especialmen-
te para las mujeres, ya que tener una pareja les proporciona una sensacion
de normalidad y les permite sentirse miembros plenos de la sociedad. Las
mujeres con DI enfrentan multiples barreras sociales y tienen el doble de
probabilidad de permanecer solteras en comparacion con las mujeres sin Dl
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(Savage y McConnell,, 2016). La falta de educacién sexual adecuada, servicios sociales insuficientes
y supervision familiar inadecuada parecen aumentar los riesgos de abuso sexual para las mujeres
con DI. Paraddjicamente, el matrimonio (forzoso en determinadas culturas y contextos; Clawson,
2016; Pany Ye, 2012) no solo incrementd el riesgo de abuso sexual, sino que también lo legitimo y
lo hizo menos perceptible (Beber y Biswas., 2009).

Las investigaciones revisadas constatan también que la salud sexual y reproductiva, a pesar
de ser un tema de gran relevancia para las personas con DI, a menudo es descuidado y estigmati-
zado. Se observan barreras en el acceso a la atencién médica en todas las etapas de su ciclo vital
(Fastgate, 2011), barreras que podemos categorizar en funcién de su relacion con caracteristicas
individuales (i.e., sexo, factores socioecondmicos, creencias y principios personales, y severidad
de la discapacidad) y contextuales (i.e., barreras arquitectonicas y actitudes del personal sanitario
hacia las personas con DI).

Uno de los hallazgos principales de esta revision es que las mujeres con discapacidad in-
telectual encuentran mayores obstaculos en el acceso a la salud sexual y reproductiva. Muchas
participantes creen que los profesionales de la salud subestiman sus habilidades y capacidades,
especialmente cuando se trata de tomar decisiones sobre anticoncepcién o planificacion familiar,
sintiéndose excluidas del proceso (Mavromaras et al., 2018).

El prejuicioy la discriminacion contra las nifas y las mujeres con discapacidad intelectual, asi
como el modelo de atencidn que sigue priorizando los riesgos asociados a la vivencia y ejercicio
de la sexualidad, perpetua la negacion generalizada de su derecho a experimentar su sexualidad,
tener relaciones afectivas y sexuales, asi como fundar y mantener una familia.

Este modelo de atencion las convierte en seres pasivos y potenciales victimas de otros, des-
pojandolas de la capacidad de comprender y expresar sus propias necesidades. Esto ha llevado a
que profesionales, especialmente en el dmbito sanitario, se posicionen en una posicion de auto-
ridad para tomar decisiones sobre ellas; en lugar de capacitar y apoyar a estas mujeres en la toma
de decisiones sobre su propia sexualidad.

Un ejemplo claro de esta dindmica se encuentra en la toma de decisiones sobre el uso de
métodos anticonceptivos, donde muchas mujeres con discapacidad comienzan a utilizarlos antes
de ser sexualmente activas, influenciadas por la tranquilidad de sus familias o personal de apoyo
(McCarthy, 2009; McCarthy, 2010). Ademas, las esterilizaciones no consentidas siguen siendo un
problema, con datos que muestran casos de este tipo de practicas en Espafia en 2016 (Human
Rights Watch, 2011). Algunos investigadores (Agaronnik et al., 2020; Hamilton, 2015) encontraron,
de hecho, opiniones favorables y recomendaciones de esterilizacion en casos de mujeres con dis-
capacidad intelectual, lo que refleja un sesgo en la informacion proporcionada a las familias, ase-
gurando que este procedimiento es sequro y que ademas, puede prevenir el abuso. Con respecto
a las posturas sociales sobre esta situacion, destacamos la reciente aprobacion en Espana de la Ley
Orgénica 2/2020, de 16 de diciembre, que propone la erradicacion de la esterilizacion forzosa y no
consentida en personas con discapacidad, lo que sugiere un avance y esperemos un cambio de
tendendia en las practicas profesionales y, por ende, en la investigacion.

En relacion con el embarazo y la maternidad, se considera a las mujeres con discapacidad
intelectual como un grupo de riesgo en la mayoria de los estudios revisados. Sin embargo, estos
estudios coinciden en que la mayoria de las participantes no recibieron una atenciéon médica ade-
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cuada durante este periodo. Esto se debe, en muchos casos, a actitudes o
estigmas negativos preconcebidos (Goldacre et al, 2015). Esta discrepancia
entre la evidencia de mayores riesgos en estas mujeres y la atencién médi-
ca no adecuada que reciben plantea la pregunta de si una situaciéon esta
afectando a la otra. Si las mujeres con discapacidad intelectual realmente
presentan mayores factores de riesgo, ;no deberian recibir una atenciéon mas
especializada que podria reducir estos riesgos?

El ambito de la maternidad en si mismo también refleja estereotipos
contradictorios. Por un lado, se espera que todas las mujeres sean madres
segun los estereotipos de género. Por otro lado, se cuestiona su capacidad
para cumplir con las condiciones de salud y «<normalidad» necesarias para ser
madres, lo que las lleva a enfrentar criticas y dudas independientemente de
sus deseos personales.

Estos estereotipos sustentan un enfoque paternalista y médico, don-
de los embarazos se asumen por defecto como «no deseados», vinculando
la discapacidad con la incapacidad para la maternidad y minimizando la po-
sibilidad de que las mujeres ejerzan su derecho a abortar por eleccion propia.

Lamentablemente, la vivencia de la maternidad es todavia para mu-
chas mujeres con discapacidad intelectual dificil de imaginar, como también
lo es para la sociedad en general ver con naturalidad a un persona con disca-
pacidad intelectual en el centro de la vida familiar (Hoglund y Larsson, 2013).
Las personas con discapacidad intelectual a menudo se encuentran con un
sistema que no esta preparado para apoyarlos y sienten que tienen que de-
mostrar constantemente que pueden ser o son buenos progenitores.

Las personas con discspacidad intelectual pueden cuidar con éxito a
sus hijos si reciben el apoyo adecuado (Feldman et al., 2012). Sin embargo,
los profesionales describen el apoyo que reciben estas personas en relacion
con su maternidad y paternidad como incidental y sin mucha consideracion
a los principios de igualdad y no discriminacién que se encuentran en la
CDPD (Stefansdéttir et al., 2022).

En conclusion, para las mujeres con discapacidad intelectual, la si-
tuacion se complica aln mas. Este grupo enfrenta una mayor discrimina-
cién tanto por su discapacidad como por su género. La percepciéon de su
feminidad como «defectuosa» y la tendencia de las familias y las personas
cercanas a considerarlas «nifias eternas» (Bjornsdottir, 2017) limita aln mas
Su acceso a sus derechos.
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La sexualidad es una dimensién intrinseca a la vida de todas las per-
sonas, desde el momento de la concepcidn hasta la muerte. A pesar de los
avances legislativos derivados de la ratificacion de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD; ONU, 2006) y el creciente
interés en la defensa de los derechos de las personas con discapacidad inte-
lectual, y especialmente de las mujeres con discapacidad intelectual, este co-
lectivo continta enfrentando multiples restricciones y discriminaciones en el
ejercicio de sus derechos sexuales y reproductivos, asi como en su capacidad
de formar y mantener relaciones personales y familiares.

Las barreras se manifiestan en diversos niveles, tanto en el dmbito fa-
miliar como en el contexto social, especialmente en el dmbito clinico.

Un cambio de actitud hacia las personas con DI, reconociendo sus ca-
pacidades y necesidades, es esencial para lograr que efectivamente ejerzan
sus derechos, tal como se ha detallado a lo largo de este articulo. La CDPD
establece las metas y los resultados deseados, pero depende de quienes for-
mulan politicas y leyes, asi como de las personas de apoyo, llevar a la practica
estos objetivos.

En este contexto, el concepto de calidad de vida y el Modelo de Ca-
lidad de Vida y Apoyos (MOCA; Verdugo et al.,, 2021) han emergido como
un nuevo enfoque que pone un énfasis particular en la importancia de las
conexiones humanas, las interacciones significativas y las condiciones fa-
cilitadoras. Este modelo integra caracteristicas significativas del campo de
las Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo, destacando un enfoque
holistico centrado en derechos humanos y el énfasis en la importancia de
los apoyos individualizados dentro de ambientes inclusivos en la comuni-
dad.

Aunado a él, la teoria de la interseccionalidad nos permite analizar las
complejas relaciones de desigualdad que enfrentan las mujeres con discapa-
cidad intelectual, reconociendo que enfrentan dificultades adicionales en el
ejercicio de sus derechos sexuales y reproductivos debido a la interseccion
de la discriminacion basada en la discapacidad y el género.

La vulneracién, negacion y violacion de los derechos sexuales y repro-
ductivos de las mujeres con discapacidad en general, y discapacidad inte-
lectual en particular, debe abordarse desde todos los dmbitos sociales para
garantizar que el entorno fisico, los servicios, las actividades y la informacion
estén a su servicio. Esto no implica fragmentar derechos ni buscar derechos
especiales, sino reconocer la amplitud de los derechos humanos, incluyendo
el derecho al placery al ejercicio de la sexualidad, que no siempre se relacio-
na con la reproduccion.

Abordar la discapacidad como una cuestion de derechos humanos
implica reconocer que se trata de una construccion social y cultural, y no
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simplemente una limitacion individual. Es una invitacion a explorar otras for-
mas de solidaridad y didlogo en relacion con la sexualidad y el respeto a los
derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad.

En resumen, es fundamental continuar trabajando para eliminar ba-
rreras, promover la igualdad de derechos y empoderar a las personas con
DI, especialmente a las mujeres, en la vivencia plena de su sexualidad y en el
ejercicio de sus derechos sexuales y reproductivos. Esto no solo enriquecera
sus vidas, sino que también contribuird a la construccion de una sociedad
mas inclusiva y justa para todos.

Las implicaciones de este enfoque son profundas y se traducen en
que la discapacidad no reside en la persona, sino en la relacion que establece
con su entorno. Este entorno puede ser una fuente de barreras que excluyan
a la persona o puede ofrecer los apoyos vy ajustes necesarios para su funcio-
namiento éptimo.

A lo largo de este articulo se ha explorado y constatado como estos
enfoques constituyen el camino para contribuir a la defensa y promocién de
los derechos sexuales y reproductivos de todas las personas con discapaci-
dad intelectual, y mas especialmente de las mujeres, reconociendo su igual-
dad, dignidad y autodeterminacion como ciudadanos de pleno derecho.
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