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1. Introduccion

Se presenta en este trabajo el primer estudio integral
sobre la realidad y necesidades de las mujeres con
sindrome de Down en Espafa. Para ello, se ha diri-
gido un amplio trabajo de campo conuna significa-
tivaparticipacién de las propias mujeres objeto de este
estudio, tanto a través de técnicas cuantitativas como
cualitativas, ademds de una extensa revisién biblio-
gréfica.

El estudio pretende conocer la situacién de las muje-
res con sindrome de Down en Espafia, concreta-
mente, se analizan sus caracteristicas y necesidades
especificas, con el propésito de conocer las variables
que influyen en su autonomia e inclusién social. A
partir de esta investigacién, serd posible identificar
modelos de apoyo que sirvan de referencia en la

elaboracién de alternativas de respuesta a sus nece-
sidades.

En concreto, se han establecido los siguientes obje-
tivos especificos:

B Describir la poblacién de mujeres con sindrome
de Down en Espana: caracteristicas sociodemo-
gréficas y participacién social.

B Conocer las necesidades de apoyo para su auto-
nomia personal e inclusién social.

B |dentificar dindmicas de discriminaciéon de género
en el entorno personal y social, organizaciones,
administracién, empresas, y otros agentes.

B Proponer medidas de apoyo que puedan servir
de referencia a nivel nacional e internacional.
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2. Planteamiento metodolégico

Los obijetivos trazados requieren un planteamiento
metodolégico complejo basado en la triangulacién
metodolégica, esto es, aplicando técnicas tanto cuan-
titativas como cualitativas de investigacién, e incor-
porando la revisién bibliogréfica. La triangulacién
metodolégica se ha aplicado tanto para la recogida
de datos como para su posterior andlisis; a veces,
como se verd mds adelante, de forma combinada.

La complejidad del estudio también se plasma en
la utilizacién de fuentes tanto primarias como secun-
darias. Las fuentes primarias se refieren a aquellos
datos extraidos directamente de laparticipacién de
las mujeres con sindrome de Down, sus familias y los
profesionales que componen la realidad social de
estas mujeres. Las técnicas de captacién de datos
primarios han sido tanto cuantitativas como cuali-
tativas. Ademdés de fuentes primarias, para soste-
ner la rigurosidad del presente estudio, se utilizan
fuentes secundarias a partir de la revisién biblio-
gréficay de datos estadisticos, principalmente para
caracterizar a la poblaciéon de mujeres con sindrome
de Down.

2.1. REVISION BIBLIOGRAFICA
Y DOCUMENTAL

El punto de partida de cualquier investigacion consiste
en la revisién y andlisis de informes, estudios y articu-
los académicos acerca del objeto de estudio. La revi-
sién bibliogrdfica se ha iniciado explorando el cono-
cimiento general sobre las mujeres con discapacidad
y con discapacidad intelectual, poniendo énfasis en
documentos legislativos y de las organizaciones de la
discapacidad, sobre las mujeres con discapacidad
para fundamentar un marco interpretativo.

Teniendo en cuenta el objeto del presente estudio, se ha
realizado una revisién bibliogréfica especifica y pro-
funda sobre las mujeres con sindrome de Down con un

doble propésito. El primero: entender, aclarar vy siste-
matizar elc onocimiento, hasta el momento, sobre las
muijeres con sindrome de Down, especialmente en la lite-
ratura cientifica. Asi como conocer de forma amplia la
realidad social de las mujeres con sindrome deDown
ademds de los factores clave quei nfluyen en su inclu-
sién social. Finalmente, esto da luz a las conclusiones
y focos de interés mas relevantes para apoyar la apli-
cacién de las técnicas orientadas a producir datos pri-
marios por via cuantitativa y cualitativa.

Esta revisién bibliogréfica sobre las mujeres con sin-
drome de Down, se realiza en acumuladores y bases
de datos académicas con términos y operadores
especificos. La busqueda identificé un total de 723
documentos filtrados y sistematizados para dar lugar
al andlisis de un total de 48 documentos clave.

2.2. METODOLOGIA CUANTITATIVA

Para la consecucién de los objetivos planteados es
fundamental la produccién de datos primarios tanto
cualitativos como cuantitativos. Las técnicas cuantita-
tivas, se refieren al andlisis de variables y a su exten-
sién matemdética. La técnica cuantitativa utilizada en este
estudio es la encuesta, una técnica que se define por
la utilizacién de cuestionarios estructurados comoi
nstrumento bdsico de captura de la informacién y la uti-
lizacién de muestras que pretenden representar a la
poblacién objeto de estudio (Alvira, 2004).

Para el disefo de la encuesta, se parte como herra-
mienta fundamental del cuestionario, que es de
cardcter estructurado, elaborado ad hoc y con pre-
guntas en su mayor parte cerradas, que permiten
identificar y caracterizar a las mujeres con sindrome
de Down, asi como conocer su situacién y necesi-
dades. Ademds de variables como edad, sexo y lugar
de residencia, el cuestionario responde bésicamente
a las siguientes dimensiones:
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2. Planteamiento metodolégico

Nivel de formacién.

Actividad laboral y econémica.
Utilizacién de servicios y recursos.
Inclusién y participacién social.
Redes de apoyo.

El tamafo de la muestra alcanzada es de 391 unida-
des, lo que garantiza, en el supuesto de méxima ale-
atoriedad, un margen de error menor del 5% con un
nivel de confianza del 95%. La composicién de la
muestra tiene las limitaciones derivadas de una selec-
cién incidental, a partir de las organizaciones federa-
das en DOWN ESPANA. En todo caso, se han tenido
en cuenta pardmetros de distribucién territorial y de
edad para garantizar la mdxima representatividad. El
cuestionario fue aplicado entre los meses de enero-
marzo de 2020.

Este cuestionario se diseAd conforme a los principios del
Disefio Universal y se aplicé por distintos procedimientos
buscando conseguir el mayor nUmero de respuestas
vélidas de la poblacién destinataria de este estudio:

B Autoadministrado: envio electrénico o en papel.
B Entrevista personal: mediante cita con profesio-
nales de apoyo.

El andlisis de los datos obtenidos en la encuesta es,
por un lado, descriptivo, con el objetivo de estudiar
las tendencias, caracteristicas y frecuencias de uso de
recursos por parte de las mujeres con sindrome de
Down. Por ofro, se realiza un andlisis explicativo, con
la finalidad de encontrar factores clave que permitan
comprender las tendencias y caracteristicas descritas de
la poblacién. Para la realizacién de estos andlisis se han
codificado las diferentes respuestas abiertas recibidas
por parte de las mujeres con sindrome de Down, con
el fin de poder realizar un tratamiento estadistico.

La informacién cuantitativa se ha completado con el uso
de estadisticas y bases de datos disponibles, con infor-

macién sobre la poblacién con sindrome de Down en
Espana:

B Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y
Situaciones de Dependencia (EDAD) (INE, 2008),
una gran operacién estadistica realizada por el
Instituto Nacional de Estadistica (INE) con una base
muestral, de 96.075 hogares, lo que ofrece una
pequefia muestra de poblacién con sindrome de
Down.

B Base de Datos Estatal de Discapacidad (2017),
que consta de mdas de 3 millones de registros de
personas que han solicitado reconocimiento ofi-
cial de discapacidad. Esta base de datos se con-
solida a partir de los registros que realizan las 17
Comunidades Auténomas, que son las adminis-
traciones competentes en la materia.

B Base de datos de Dependencia( 2017), al igual
que ocurre en discapacidad, la tramitacién admi-
nistrativa del reconocimiento de dependencia per-
mite acumular datos que después pueden ser uti-
lizados con fines estadisticos.

2.3. METODOLOGIA CUALITATIVA

Para completar la informacién extraida de los cues-
tionarios y abordar cuestiones con la vivencia sub-
jetiva de las mujeres con sindrome de Down, asi
como consultar a expertos, se ha realizado un trabajo
de campo basado en técnicas cualitativas. Los datos
cualitativos pretenden recoger los significados e
interpretaciones de los actores sociales, sus defini-
ciones de la situacién, marcos de referencia (...) asi
como, captar la interaccién social en su totalidad-
como la entiende y la comprenden los actores socia-
les (Alvira,1983).

Las técnicas cualitativas estdn orientadas a casos,
se centran més en la profundidad que en extension.
Los criterios de representatividad se dirigen a captar
los suficientes perfiles como para que pueda gene-
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2. Planteamiento metodolégico

rarse un discurso variado y lleno de matices.
Mediante trabajo de campo cualitativo se pretende
profundizar en los resultados obtenidos en la fase de
andlisis de fuentes secundarias y de aplicacién de
cuestionarios. Para esta fase se realiza una serie de
entrevistas, aportando asi, informacién clave para la
interpretacién de los datos y presentacién de hallaz-
gos significativos.

La entrevista en profundidad consiste en una con-
versacién entre dos personas, un entrevistador y un
informante, dirigida y registrada por el entrevistador
con el propésito de favorecer la produccién de un dis-
curso convencional, continuo y con una cierta linea
argumental, sobre un tema definido en el marco de
la investigacién. El minimo marco pautado de la
entrevista es un guion temdtico previo, que recoge los
objetivos de la investigacién y focaliza la interac-
cién. La mayor pertinencia de este tipo de entrevista
se sitUa en el conocimiento de las experiencias y per-
cepciones de un individuo en suc ontexto. En este
caso, se realizan de 12 entrevistas en profundidad
dirigidas ai nformantes clave:

B 3 Mujeres con sindrome de Down en distintas
situaciones de actividad y edad.

B 4 Técnicos, gestores, directivos de servicios de
apoyo: educacién, empleo, ocio, otros.

B 4 Familiares: madres, padre, hermana.

B 1 Experto en interseccionalidad de género y dis-
capacidad.

Ademdés de lo anterior, se han realizado dos grupos
de reflexion sobre el objeto de investigacién: uno
con familias y otro con mujeres con sindrome de
Down. La idoneidad de la utilizacién de los gru-
pos de discusién radica en estudiar representacio-
nes sociales porque estas estan definidas por gru-
pos (Callejo,2001). Con esto, cabe destacar que las
percepciones sociales se construyen a partir de las
interacciones sociales, no de manera aislada. Los

contactos con los otros interaccionan y crean la
significacién y el sentido que le damos a nuestras
acciones.

La informacién obtenida a través de las entrevistas
y los grupos de discusién se ha analizado de dos
formas diferentes. Por un lado, centrandose asép-
ticamente en el contenido, esto es, en los temas,
cuestiones, preocupaciones que se repiten con mds
frecuencia entre los sujetos analizados: las propias
mujeres con sindrome de Down, sus familiares y
los profesionales. Por otro, con esta perspectiva el
estudio, se centra en el discurso de las mujeres con
sindrome de Down quei nterpretan sus vivencias y
les dan significacién y sentido estableciendo un
valor simbélico a sus relaciones sociales. Esta pers-
pectiva se ha incorporado con el andlisis cualitativo
de las respuestas abiertas recibidas al cuestionario.

2.4. TRABAJO DE CAMPO

El trabajo de campo del presente estudio se ha divi-
dido en cuatro fases:

1. Noviembre 2019: realizacién de la primera parte
del trabajo de campo cualitativo, en el que se
realizaron dos grupos de discusién, aprove-
chando el XIX Encuentro Nacional de Familias y
el X [Encuentro de Hermanos de Personas con
sindrome de Down.

2. Enero-marzo 2020: en esta fase se hanadmi-
nistrado los cuestionarios a mujeres con sin-
drome de Down.

3. Enero-abril 2020: ejecucién de la segunda parte
del trabajo de campo cualitativo, referido a las
entrevistas.

4. La revision bibliogréfica ha sido aplicada durante
todo el desarrollo del estudio con la finalidad
de actualizar constantemente elc onocimiento
sobre la realidad de las mujeres con sindrome de
Down.
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2. Planteamiento metodolégico

La promocién de la igualdad de género en el dmbito
de la discapacidad en Espafia es un fenémeno relati-
vamente reciente, que responde fundamentalmente
a la conciencia (de las mujeres con discapacidad) de
que existen demandas especificas que quedaban dilui-
das en la agenda reivindicativa general de las perso-
nas con discapacidad y por otra parte, “a la incom-
prensién mostrada por una parte de las organizaciones
feministas tradicionales que no siempre se han hecho
eco de las demandas del movimiento de mujeres con-
discapacidad” (OED, 2018, 7).

En este contexto, las mujeres con discapacidad reclaman
que, a pesar de la emergencia de la Tercera O la Femi-
nista, llevan “mds de veinte afos reivindicando activa-
mente su espacio y va haciendo falta trazar una gene-
alogia que muestre el camino y a recorrido para que
nadie se atreva a insinuar que es una lucha marginal
y sin enfidad propia” (Fundacion CERMI Muijeres, 2017).

El Comité Espafol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI), asumiendo la preocu-
pacién de gran parte de las organizaciones de la dis-
capacidad en torno a la desigualdad de género
que se produce en el dmbito de la discapacidad,
cred la Fundacion CERMI Mujeres, en 2014, hecho
que se puede considerar como simbélico para la
consolidacién de la interseccionalidad de género y
discapacidad como cuestién de interés prioritario
en las politicas de igualdad.

Al igual que el CERMI, la Fundacién CERMI Muje-
res agrupa a otras entidades relacionadas con las
mujeres con discapacidad, que venian desarro-
llando sus actividades desde hacia mds de 20 afios;
entre ellas: CEMUDIS (2010); Associacié Dones
No Estandards (1995); Amanixer (2012); Federa-
cién de Asociaciones de Mujeres con Discapaci-
dad de Andalucia...
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3. Estado de la cuestion y contextualizacion

3.1. MARCO LEGAL
3.1.1. Sistema de Derechos Humanos

En los Ultimos 15 afos han ocurrido cambios sustan-
ciales en cuanto a la conquista de Derechos de las per-
sonas con discapacidad. El primer gran hito fue la
aprobacién, en 2006, de la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las personas con discapacidad
—en adelante, CIDPD-, de la Organizacién de las
Naciones Unidas —en adelante, ONU-. Este instru-
mento juridico supuso la plasmacién del modelo social
de la discapacidad “y la asuncién indubitada del fené-
meno de la discapacidad como una cuestiéon de dere-
chos humanos” (Palacios, 2008 ,236). La CIDPD -y el
modelo social- define la discapacidad como:

“un concepto que evoluciona y resulta de la inter-
accién entre las personas con deficiencias y las
barreras a la actitud y al entorno que evitan su
participacién plena en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demds” (Preémbulo, CIDPD,
2006).

Esta definicidn debe ser complementada con la defi-
nicién sociolégica del modelo social en el que (la dis-
capacidad) se interpreta como “el resultado de las
barreras sociales y de las relaciones de poder, més
que un destino biolégico ineludible” (Palacios, 2008,
123). Por tanto, analizando aquellas barreras sociales
que limitan la participacién de las personas con dis-
capacidad en la sociedad, la CIDPD reconoce que “las
mujeres y nifias con discapacidad suelen estar expues-
tas a un riesgo mayor, dentro y fuera del hogar, de vio-
lencia, lesiones o abuso, abandono o trato negligente,
malos tratos o explotacion” (Predmbulo, CIDPD, 2006).
Poresto, propone la incorporacién de la “perspectiva de
género en todas las actividades destinadas a promo-
ver el pleno goce de derechos humanos y libertades fun-
damentales por las personas con discapacidad” (Pre-
dmbulo, CIDPD, 2006).

A partir de este reconocimiento, integra entre sus prin-
cipios generales (articulo 3), que deben “informar el
resto del articulado, y a partir de los cuales deberd
interpretarse y aplicarse la Convencién” (Palacios,
2008, 274), la igualdad entre el hombre y la mujer
(art.3, CIDPD, 2006). Este reconocimiento a la igual-
dad entre hombres y mujeres, se desarrolla en el arti-
culo 6, dedicado a las mujeres con discapacidad. El
apartado 1 de este articulo vincula a los Estados Par-
tes en el reconocimiento de que las mujeres y nifias
con discapacidad estén sujetas a maltiples formas de
discriminacién. Para ello: “adoptarédn medidas para
asegurar que puedan disfrutar plenamente y en igual-
dad de condiciones de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales” (articulo 6). La premisa reco-
gida en este articulo se complementa con el apartado
2, en el que:

“los Estados Partes tomardn todas las medidas per-
tinentes para asegurar el pleno desarrollo, ade-
lanto y potenciacién de la mujer, con el propdsito
de garantizarle el ejercicio de los derechos huma-
nos y las libertades fundamentales establecidos en
la presente Convencién” (apartado 2, articulo 6,
CIDPD).

A partir de aqui, la Convencién, en multiples articu-
los, alude a que los Estados Partes deben adoptar medi-
das relacionadas especificamente con las mujeres y
nifias con discapacidad —en todos los dmbitos— para:

B “luchar contra los estereotipos, prejuicios y prdcti-
cas nocivas (...) incluidas las que se basan en el
género” (articulo 8).

B “proteger a las personas con discapacidad, tanto
en el seno del hogar como fuera de él, contra todas
las formas de explotacién, violencia y abuso, inclui-
dos los aspectos relacionados con el género”( arti-
culo 16,1).

B “impedir cualquier forma de explotacién, violen-
cia y abuso asegurando, entre otras cosas, que

- DOWN ESPANA | ESTUDIO SOBRE MUJERES CON SINDROME DE DOWN EN ESPANA



3. Estado de la cuestion y contextualizacion

existan formas adecuadas de asistencia y apoyo
que tengan en cuenta el género (...) para las per-
sonas con discapacidad y su sfamiliares ”Asimismo,
"los Estados Partes asegurardn que los servicios de
proteccién tengan en cuenta la edad, el géneroy
la discapacidad” (articulo 16,2).

B “promover la recuperacién fisica, cognitiva y psi-
colégica, la rehabilitacién y la reintegracién socialde
las personas con discapacidad que sean victimas
de cualquier forma de explotacién, violencia o
abuso. Dicha recuperacién e integracién tendrdn
lugar en un entorno que sea favorable para la
salud, el bienestar, la autoestima, la dignidad y la
autonomia de la persona y que tenga en cuenta
los necesidades especificas del género” (articulo
16;4).

B “asegurar el acceso de las personas con discapa-
cidad a servicios de salud que tengan en cuenta
las cuestiones de género” (articulo 25).

B “asegurar el acceso de las personas con discapa-
cidad, en particular las mujeres y nifas y las per-
sonas mayores con discapacidad, a programas de
proteccién social y estrategias de reduccién de la
pobreza” (articulo 28, apartado 2,b).

Alaluz de las caracteristicas del Sistema de Derechos
Humanos, cuando se trata de los derechos de las muje-
res con discapacidad también se deben interpretar en
base a la Convencién sobre la Eliminacién de Todas las
Formas de Discriminacién contra la Mujer —en ade-
lante, CEDAW, por sus siglas en inglés—. Cisternas
(2014), propone que “la lectura combinada de la
(CIDPD) y la CEDAW, nos dard una correcta aplica-
cién de aquellas disposiciones que, sin referirse al
género, deben ser entendidas teniendo en cuenta este
enfoque” (Cisternas, 2014, 7). Ademds, las mujeres
con discapacidad han estado presentes, en el Sistema
de Derechos Humanos, muchoantes de que se apro-
base la CIDPD; como por ejemplo la mencién en la
Declaracién y Plataforma de Accién de Beijing (1995)
(ONU,1995).

El Sistema de Derechos Humanos también define las
diferentes formas de discriminacién que las mujeres
con discapacidad pueden sufrir. Estas son: discrimi-
nacién indirecta, discriminacién por asociacién, dene-
gacién de ajustes razonables y la discriminacion estruc-
tural o sistémica.

3.1.2. Legislacién Nacional

Legislacién referente a las personas
con discapacidad

El Sistema de Derechos Humanos implica unas obli-
gaciones a los Estados Partes que ratifican los diferen-
tes Tratados. La primera de ellas es la transposicion de
esta normativa al Ordenamiento Juridico interno. En
materia de Derechos Humanos de las personas con
discapacidad la ratificacién de la Convencién se pro-
dujo en 2008. Sin embargo, no fue hasta 2013 cuando
se incorporé la Convencidén con una normativa nacio-
nal propia, através de la Ley General de Derechos de
las personas con discapacidad. Al igual que la Con-
vencién, esta Ley reconoce entre sus principios la igual-
dad entre mujeres y hombres (articulo 3).

En el Titulo | Derechos y Obligaciones, establece que
“las Administraciones Piblicas protegerén de forma
especialmente intensa los derechos de las personas
con discapacidad en materia de igualdad entre muje-
res y hombres” (Articulo 7, apartado 3). Esta premisa
se complementa con el reconocimiento expreso de
que las nifas, mujeres con discapacidad y mujeres
con discapacidad victimas de violencia de género,
estdn especialmente expuestas a la discriminacion
multiple (Articulo 7, apartado 4). Esto se complementa
con la adopcién de medidas de accién positiva en
beneficio de aquellas personas con discapacidad sus-
ceptibles de ser objeto de un mayor grado de discri-
minacién o de un menor grado de igualdad de opor-
tunidades, como son las mujeres y nifias con
discapacidad (Articulo 67, apartado 2).
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En materia de Informacién sobre la situacién de las
mujeres con discapacidad en Espafia, el articulo 73,
regula al Observatorio Estatal de la Discapacidad
(OED) como un instrumento técnico de la Adminis-
tracién General del Estado. El apartado 2 establece
la anualidad de un Informe amplio e integral sobre
la situacién y evolucién de la discapacidad en
Espafia, con especial referencia al género, denomi-
nado “Informe Olivenza”, que contempla un sis-
tema de indicadores de inclusién social con medi-
ciones especificas desde una perspectiva de género.
El OED, ademds de realizar este Informe Anual, rea-
liza estudios especificos sobre las mujeres con dis-
capacidad.

Legislacién referente a la igualdad efectiva
entre hombres y mujeres

Aligual que ocurre en el caso de los derechos huma-
nos de las personas con discapacidad, las disposi-
ciones recogidas en los Tratados Internacionales
referidos a la igualdad entre hombres y mujeres,
deben ser transpuestas al Ordenamiento Juridico
interno. En primer lugar, la Ley Orgénica 1/2004, de
28 de diciembre, de Medidas de Proteccién Integral
contra la Violencia de Género, regula en el articulo
3 que las campafas de informacién y sensibiliza-
cién contra la Violencia de Género se realizardn de
manera que se garantice el acceso de las personas
con discapacidad (articulo 3, Ley Orgdnica 1/2004).
Asu vez, el articulo 18, va mas alld y apuesta por que
las mujeres con discapacidad victimas de violencia
de género tengan acceso integral a la informacién
sobre sus derechos y recursos existentes (articulo 18,
Ley Orgdnica 1/2004).

Dentro del paradigma de la accién positiva, se prevé
una ayuda social mayor para las mujeres con dis-
capacidad victimas de violencia de género (articulo
27, Ley 1/2004). Con todas estas disposiciones, en
su articulo 32, referente a los planes de colaboracién

reconoce que, en estas actuaciones, se considerard
de forma especial la situacién de las mujeres que, por
sus circunstancias personales y sociales, puedan
tener mayor riesgo de sufrir violencia de género,
entre ellas, las mujeres con discapacidad (articulo 32,
Ley 1/2004). Asumiendo la necesidad de formacién
para proveer a las mujeres con discapacidad de
mayor seguridad, asumen que las Administraciones
Publicas realizardn formaciones especificas relati-
vas a la igualdad y no discriminacién por razén de
sexo y sobre violencia de género, con el enfoque de
la discapacidad de las victimas (articulo 47, Ley
1/2004).

En 2007, la Ley Orgdnica, de 22 de marzo, para la
igualdad efectiva de mujeres y hombres, asume que
las mujeres con discapacidad sufren una doble dis-
criminacién y presentan especial vulnerabilidad
(Exposicién de Motivos, Ley 2007, de 22 de marzo).
Asumiendo la especial protecciéon de las mujeres
cuidadoras y familiares de las personas con disca-
pacidad (madres y padres), esta Ley infroduce mejo-
ras en el permiso de maternidad, amplidndolo en dos
semanas para los supuestos de hijo o hija con dis-
capacidad, pudiendo hacer uso de esta ampliacién
indistintamente ambos progenitores (Exposicién de
motivos, Ley 2007, de 22 de marzo). Al igual que
ocurria con la Ley Orgénica anterior, esta Ley asume
medidas de accién positiva para las mujeres con
discapacidad.

Esta Ley Orgdnica se complementa con el Estatuto de
la Victima de Delito (Ley 4/2015, de 27 de abril, del
Estatuto de la victima de delito). El articulo 4, reco-
noce que toda victima tiene el derecho a entender y
ser entendida en cualquier actuacién que deba lle-
varse a cabo desde la interposicién de una denun-
ciay durante el proceso penal, incluida la informa-
cién previa a la interposicién de una denuncia, asf
se deberd tener en cuenta las necesidades de las
personas con discapacidad y especialmente, de las
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personas con discapacidad auditiva y sordociegas
(articulo 4, Ley 4/2015, de 27 de abril). De especial
relevancia para las mujeres con discapacidad victi-
mas de violencia de género es el articulo 23, en el
que la determinacién de las medidas de proteccién
que deben ser adoptadas para evitar a la victima
prejuicios relevantes tendrd en cuenta si se trata de
una persona con discapacidad o si existe una rela-
cién de dependencia entre la victima y el supuesto
autor del delito (articulo 4, Ley 4/2015, de 27 de
abril). Ademds, recoge una serie de medidas para el
proceso penal, en el caso de que se trate de una
persona con discapacidad o con la capacidad judi-
cialmente modificada (Ley 4/2015, de 27 de abril).
En dmbito de la igualdad de género, el Instituto de
la Mujer y para la Igualdad de Oportunidades es
un organismo auténomo adscrito al Ministerio de
Igualdad, que tiene, entre sus funciones, la promo-
cién y el fomento de la igualdad de ambos sexos,
facilitando las condiciones para la participacién efec-
tiva de las mujeres en la vida politica, cultura, eco-
némica y social, asi como la de impulsar politicas acti-
vas para el empleo y el autoempleo de las mujeres
y la de fomentar y desarrollar la aplicacién trans-
versal del principio de igualdad de trato y no discri-
minacién. Sin embargo, respecto de los estudios
relacionados con las mujeres con discapacidad, el
Instituto solo recoge una publicacién y en la seccién
de estadisticas recopila los principales datos del Ins-
tituto Nacional de Estadistica sobre la discapacidad
en Espaia.

3.2. MUJERES CON DISCAPACIDAD

La discriminacién de género tiene sus bases en la
divisién sexual del trabajo. Histéricamente, a la mujer
dotada biolégicamente para la maternidad se le ha
asignado el dominio de la esfera privada (hogar,
familia, cuidado) y a los hombres, la esfera piblica
(Mun et al., 2006). El trabajo de los cuidados y la
organizacién familiar “apenas reciben reconocimiento

ni desde la perspectiva de prestigio social ni tampoco
de tipo econémico” (Mun et al., 2006, 17). A esto se
afaden los cdnones de belleza en los que las muje-
res han necesitado aproximarse para avanzar en lo
que se denomina esta esfera publica y por la divi-
sion sexual del trabajo, a las mujeres se las presu-
pone necesitadas de proteccién (Mun et al., 2006).
Todo esto configura los roles de género que son adqui-
ridos mediante la educacién que tienen un impacto
esencial en las mujeres con discapacidad. (Mun et
al., 2006).

A pesar del reconocimiento expreso de los derechos
de las mujeres con discapacidad, tanto en la CIDPD,
como en la CEDAW, la bibliografia cientifica, por un
lado, y por otro, la literatura gris reconoce que estos
derechos estdn siendo mermados. La merma de los
derechos de las mujeres con discapacidad viene dada
porque las mujeres con discapacidad sufren discri-
minacién interseccional. Este concepto “hace refe-
rencia a una situacién en la que varios motivos (de dis-
criminacién) interactdan al mismo tiempo de forma
que son inseparables” (CRPD/C/GC/3, 2016). Cabe
recordar que este concepto tuvo su emergencia en
el Feminismo afroamericano y principalmente por la
autora, Crenshaw (1989) (Caballero et al., 2013).
Estas situaciones de discriminacién “no significan la
suma de las capas discriminatorias (....) sino, que
conectan unas con otras, provocando entre si una
sinergia, lo cual forma una Unica forma de discrimi-
nacién” (Serra, 2017, 366-367).

Para Mun et al., 2006 la discriminacién interseccio-
nal es violencia (Mun et al., 2006). Sin embargo, ante
esta premisa es necesario reconocer aquella violen-
cia estructural que ocurre cuando determinados Esta-
dos permiten determinada estructura social hacia las
mujeres con discapacidad, como, por ejemplo, la
pobreza (Mun et al., 2006). Gomiz (2016), profundiza
en esta premisa y afirma que el negarles “informacién
y conocimiento sobre sus derechos fundamentales” es
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también violencia estructural (Gomiz, 2016, 138). A
esto se adhiere la violencia politica o institucional que
consiste en la falta de politicas de igualdad (Gomiz
Pascual, 2016, 138). Estas politicas de igualdad o
discapacidad se suelen presentar de forma frag-
mentaria y esto, para las mujeres con discapacidad,
es sonrojante porque tienen que recordar constan-
temente que las desigualdades de género también
existen en el grupo de personas con discapacidad
(Fundacion CERMI Mujeres, 2015).

3.2.1. Violencia de Género

La discriminacién interseccional hacia las mujeres
con discapacidad se traduce en violencia de género,
que, segun la Relatora sobre los Derechos de las per-
sonas con discapacidad Carolina Devandas (2017)
“tiene lugar en el hogar y en las institucionales resi-
denciales, en las escuelas, los centros de salud y otros
establecimientos publicos y privados, a manos gene-
ralmente de los miembros de la familia, cuidadores
o profesionales” (A/72/133, 25).

Con el reconocimiento expreso de que las mujeres
con discapacidad sufren Violencia de Género, la lite-
ratura cientifica ha explorado estas formas de discri-
minacién en el dmbito privado. Sin embargo, estos
mismos estudios, reconocen que las investigaciones
que atienden este tipo de situaciones contra las muje-
res con discapacidad es poca y desorganizada y tra-
tan a las mujeres con discapacidad como si fuese un
grupo homogéneo, sin atender a la diversidad del
grupo (Ashraf et al., 2017; Ruiz-Pérez et al., 2017).

A nivel cuantitativo en Espafia solo existe una ope-
racién estadistica que permite conocer la Violencia
de Género sobre las mujeres con discapacidad. Esta
operacién estadistica fue editada por la Fundacién
CERMI Muijeres, a raiz de los microdatos de la Macro-
encuesta de Violencia contra la Mujer (2015), ela-
borada por la Delegacién del Gobierno para la Vio-

lencia de Género. Los datos demuestran que el 31%
de las mujeres con discapacidad declararon haber
sufrido algun tipo de violencia de su pareja actual o
anterior pareja (Castellanos et al., 2016). La falta de
otro tipo de macro operaciones estadisticas no per-
mite comparar la evolucién de estos datos. Tampoco
nos permite conocer cudntas mujeres han adquirido
una discapacidad como consecuencia de la Violencia
de Género; asi como, aquellos nacimientos de bebés
con discapacidad a consecuencia de la Violencia de
Género.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) advirtié
que las mujeres con discapacidad constantemente
reorganizan sus vidas pUblicas para reducir el peligro
de aquellos crimenes que ocurren en este dmbito
(OMS, 2001, citado por ludici et al., 2017). Por esto,
ludi et al., (2017), propone que la construccién de
los medios de transporte debe estar basada en las
necesidades de las mujeres con discapacidad para evi-
tar la victimizacién y el mejor acceso al trabaijo, la
educacién y el ocio (ludi et al., 2017). Ademds, el
acceso al transporte pUblico tiene una consecuencia
directa sobre la salud de las mujeres con discapaci-

dad (ludi et al., 2017).

En varias ocasiones, el Comité para la Eliminacién
de la Discriminacién contra la Mujer —en adelante,
CEDAW- ha advertido que uno de los factores que
agrava la posibilidad de sufrir violencia de género
en las mujeres con discapacidad es la edad. En pri-
mer lugar, porque la esperanza de vida en las muje-
res es mayor y, por tanto, las posibilidades de
desarrollar una discapacidad aumentan. La posibili-
dad de desarrollar una discapacidad también se rela-
ciona con la responsabilidad de los cuidados que
decae sobre las mujeres, en la mayoria de las oca-
siones, encarnadas en la responsabilidad de aten-
der a sus cényuges ancianos. Las posibilidades de
desarrollar una discapacidad, en las mujeres, son
mayores también como consecuencia de la discrimi-
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nacién de género estructural, expresada, entre otros
datos, en tasa de pobreza exirema, siendo esta préc-
ticamente el doble que la de los varones (Huete,
2013).

Violencia de Género y discapacidad intelectual

Las ratios de violencia en el seno familiar son cua-
tro veces mayores para las mujeres con discapacidad
intelectual (Ashraf et al., 2017). El riesgo de sufrir
violencia aumenta porque se dan factores que impac-
tan sobre las mujeres con discapacidad intelectual.
El primero de ellos es la falta de conocimiento para
saber dénde acudir en caso de sufrir esta violencia,
que se vincula al desconocimiento de sus derechos,
especialmente agravado por las barreras de acceso
a la informacién (Gomiz, 2016). Mc Carthy et al.,
(2018), evidencian la necesidad de informacién
directa a las mujeres con discapacidad intelectual
para prevenirlas de este tipo de relaciones abusivas
y cémo obtener ayuda. Pero, “esta informacién debe
entregarse de forma proactiva, preferiblemente
cuando son [6venes y adn no han comenzado sus
relaciones afectivas” (Mc. Carthy et al., 2018, 78).

La socializacién parternalista de muchas mujeres
con discapacidad intelectual, “hace que se mues-
tren mds sumisas y acepten situaciones de violen-
cia o tengan miedo a contarla” (Gomiz, 2016,130).
Este factor se conecta con el aislamiento social en el
que es el propio entorno quien aisla a la mujer con
discapacidad y esto conlleva, a su vez, un gran deseo
de relaciones de amistad y aceptacién (Gomiz, 2016;
Mc. Carthy, 2017). Todo esto hace que estas situa-
ciones de violencia en las mujeres con discapaci-
dad intelectual “pase normalmente inadvertida por
su entorno mas proximo” (Gomiz, 2016, 129). De
hecho, uno de los problemas mds graves es que
“(las mujeres con discapacidad intelectual) dependan
de hombres abusivos para sobrevivir, debido a la
falta de atencién social” (Mc Carthy, 2018, 79).

La infantilizacién de la mujer con discapacidad inte-
lectual fomenta su imagen de vulnerabilidad, lo que
incentiva el riesgo ante los agresores. Ademds, la
infantilizacién contribuye a que “las relaciones se
establezcan de manera asimétrica, donde la mujer
actta como subordinada del hombre” (Gomiz, 2016,
128). Sanders et al., (1997), afirman cémo muchas
muijeres con discapacidad intelectual describen expe-
riencias negativas con los policias porque no creen
sus testimonios y no se “las considera digna de cré-
dito y no se las tiene por testigos competentes, lo
que lleva a que los autores eludan el enjuiciamiento”
(A/72/133, ONU, 16). Esto se evidencia incluso en
los Informes Policiales en los que se desacredita a la
victima (Mc. Carthey, 2017).

A esta visién se afaden las prdcticas paternalistas en
los servicios de apoyo profesional, para proteger a
las mujeres con discapacidad intelectual, limitando
su capacidad para tomar decisiones (Dixon y Robb,
2016, citado por Mc. Carthey, 2017). Esto se vin-
cula con el sentimiento de falta de preparacién,
debido a la insuficiencia en su formacién sobre las
situaciones de violencia en las mujeres con disca-
pacidad intelectual (Heffernan et al., 2014; Trotter et
al., 2007, citado por Mc. Carthey et al., 2017).

Los profesionales médicos tampoco se sienten pre-
parados para atender a las necesidades de las muje-
res con discapacidad intelectual victimas de Violen-
cia de Género (McCarthey, 2017). Especificamente,
las enfermeras tampoco, debido a los sentimientos
de horror que las distancias de las mujeres con dis-
capacidad intelectual para intentar eliminar la ansie-
dad y el costo emocional de lidiar con la violencia
doméstica (Bradbury-Josen y Taylor, 2013, citado
por Mc. Carthey et al., 2017). Sin embargo, todos los
profesionales implicados en la deteccién de la vio-
lencia contra las mujeres —con discapacidad inte-
lectual-, desean ayudar a estas mujeres en las situa-
ciones de violencia (Mc. Carthey et al., 2017).
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El Comité expresé como en Espafa el diagnostico de
"deficiencia mental" puede suponer una negacién
de los servicios de apoyo a las mujeres victimas de
violencia (CRPD/C/ES/CO/2-3, 8). Ademds, en el
Medio Rural, como ocurre en el caso de las mujeres
con discapacidad, existen dificultades para la aten-
cién y detencién de las situaciones de abuso y vio-
lencia sufridas por las mujeres con discapacidad
intelectual (Quezada y Huete, 2017).

También, en Espania, el Consejo General del Poder
Judicial, publicé un estudio en el que examina esta
cuestién, desde diversas perspectivas, asumiéndolo
como un tema preocupante y ante el cual deben
unir sus esfuerzos para luchar contra la vulnerabi-
lidad ante los abusos de las mujeres con discapa-
cidad (CGPJ, 2013). La Policia espafiola también
se ha sumado a este esfuerzo, a través de la publi-
cacién de un manual para detectar, entender y
comunicar con personas con discapacidad intelec-
tual (2014). Especificamente, desarroll6 un epigrafe
de este manual titulado: "personas con discapacidad
intelectual, victimas de violencia doméstica y de
género" (Direccién General de la Policia, 2014).
Por esto, es necesario establecer protocolos de detec-
cién y abordaje de las situaciones de violencia de
género contra las mujeres con discapacidad tanto
en las Fuerzas y Cuerpos de Seguridad del Estado,
como en el Sistema Sanitario (Fundacién CEMI Muje-
res, 2017).

3.2.2. Salud Sexual y Reproductiva

Las mujeres con discapacidad no se someten a con-
trol ginecolégico con tanta frecuencia como las muje-
res sin discapacidad, adn las establecidas en el Sis-
tema PUblico de Salud. Principalmente por la falta de
accesibilidad, no solo fisica sino por falta de apoyos
por ejemplo: el personal disponible en las clinicas,
tiempo dentro de las consultas, etc. (Melero, 2017,
recogido por la Fundacién CERMI Mujeres).

Segun la relatora sobre los Derechos de las perso-
nas con discapacidad, Carolina Devandas (2017),
la cuestion de los derechos en materia sexual y repro-
ductiva implica, a su vez, la inclusién social de las
mujeres con discapacidad (A/72/133, 4). Ademds, el
Estado espafiol estd obligado a garantizar el acceso
universal a servicios de salud sexual y reproductiva,
incluidos los de planificacién familiar, informacién y
educacién, especialmente para las mujeres y las nifas
con discapacidad, e integre el derecho a la salud

reproductiva en las estrategias y programas nacio-
nales (CRPD/C/ESP/CO/2-3,12).

Bustamante et al., (2012) dedicaron un capitulo espe-
cifico sobre el impacto de los roles asociados a la
discapacidad y al género en las nifas con discapa-
cidad. Las conclusiones demuestran que estos roles
asignados afectan en mayor medida a las nifias con
discapacidad porque “se espera de ellas que sean
muijeres o lleguen a ser mujeres configuradas segin
el patrén establecido, pero, por el otro, la discapaci-
dad las despoja de cualquier dimensién de género”
(Bustamante et al., 2013, 49). Ademds, es “adn habi-
tual que se procure su escasa participacién en activi-
dades fuera de casa, que se traten de ocultar sus
caracteres sexuales o incluso que se las disuada de
estudiar (porque) sobre el cuerpo de muchas nifias con
discapacidad recaen los temores, incertidumbres y
tabules de su entorno (Bustamante et al., 2013, 54 y
62) Por esto, es importante potenciar ejemplos para
las nifias con discapacidad de otras mujeres con dis-
capacidad “que pudieran serviles de modelos criti-
cos a la normatividad imperante” (Bustamante et al.,
2013, 50).

Esterilizaciones forzadas

Como afirma Serra (2017) muchas violencias hacia
las mujeres con discapacidad se encuentran ampa-
radas legalmente, entre ellas, la incapacitacion judi-
cial, que en el caso de las mujeres con discapacidad
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intelectual se produce generalmente para “prote-
gerlas de agresiones sexuales”, conllevando un pro-
ceso de esterilizacién (Gomiz, 2016). A esto se une
la problematizacién de “la esterilizacién forzada
como un tema taby, que por haber estado tantas
décadas silenciada, ahora cuesta sobremanera des-
terrar” (Serrato, 2018 recogido por la Fundaciéon
CERMI Muijeres).

Las mujeres que mds riesgo presentan de ser este-
rilizadas son las mujeres con discapacidad inte-
lectual institucionalizadas —hasta tres veces mayor
que en el caso de la poblacién general-
(A/72/133, 12). Respecto de los abortos obligados
y la esterilizacién, el Comité, en base al articulo 17
de la CIDPD —proteccién de la integridad perso-
nal-, expresé:

“Preocupa profundamente al Comité que se siga
obligando a abortar y se siga esterilizando por la
fuerza a mujeres y nifias con discapacidad. Le
preocupa, ademds, que en el Estado parte se
administren tratamientos médicos sin el consen-
timiento libre e informado del afectado”

(CRPD/C/ES/CO/2-3, 9).

Por esto, el Estado espafiol, en palabras del Comité,
debe derogar el articulo 156 de la Ley Orgdnica
10/1995, con el objetivo de acabar por completo
con la prdctica de la esterilizacién forzosa
(CRPD/C/ES/CO/2-3, 9). Esto, debe ir acompa-
Aiado de la atencién ginecoldgica y obstétrica para
las mujeres con discapacidad. (CRPD/C/ES/CO/2-
3). Ademés, atendiendo a la interrelacion de los
Derechos Humanos —de las mujeres con discapa-
cidad—, el Comité junto con el Comité para la eli-
minacién de toda forma de discriminacién contra la
muijer, realizaron una declaracién conjunta en la

que recuerdan que las mujeres con discapacidad
estdn protegidas contra las esterilizaciones forzo-
sas y el aborto forzado (CRPD y CEDAW, ONU,
2018). Por esto, instan a los Estados Partes a ase-
gurar que las mujeres con discapacidad tomen sus
decisiones de forma auténoma y dar apoyo a las

familias para que asi, se aseguren sus derechos
(CRPD y CEDAW, ONU, 2018).

3.2.3. Empleo y educacién

Uno de los dmbitos mds importantes para la inclusién
efectiva en la sociedad de las mujeres con discapa-
cidad es el acceso al mercado de trabajo, en condi-
ciones de igualdad. Sin embargo, las mujeres con
discapacidad, en el mercado del trabajo, encaran a
un “doble constrefiimiento”: en el que se enfrentan a
expectativas mds altas, pero a salarios y recompen-
sas mds bajas (Catalyst, 2007, citado por Moloney et
al., 2017). Esto se constata en el Informe Olivenza
(2019)":

“las mujeres con discapacidad presentan resultados
de mayor exclusién social en el indicador (...) referido
al salario medio, que es casi 6.000 euros anuales
inferior a la poblacién sin discapacidad; y en el refe-
rido a la no percepcién de ingresos por trabajo o
prestaciones, que se sita 5,5 puntos porcentuales
por encima del conjunto de las personas con disca-
pacidad y 2,1 puntos por encima de la poblacién
general” (Jiménez y Huete, 2020, 187).

Una de las posibles explicaciones de esta situacién,
segun la Fundacién CERMI Mujeres, es que los pro-
gramas destinados a la promocién del empleo de las
personas con discapacidad, en la mayoria de las
ocasiones ha carecido de perspectiva de género.
Otra de las posibles explicaciones de esta situacién

1 Informe anual elaborado por el Observatorio Estatal de la Discapacidad, en el que se incluye la perspectiva de género.
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son los roles de cuidados ejercidos, en mayor parte,
por las mujeres con discapacidad. Todo esto a pesar
de que las mujeres con discapacidad han comple-
tado estudios superiores en mayor medida que los
hombres con discapacidad, como ocurre en la pobla-
cién sin discapacidad (Jiménez Lara et al., 2020).

Muchos Estados, para revertir esta situacién y en cum-
plimiento de la CIDPD, han implementado politicas de
adaptaciéon de los puestos de trabajo para las per-
sonas con discapacidad. Sin embargo, Moloney et
al. (2017), ofirma que estas politicas son “una espada
de doble filo”, porque implican hacer explicita la dis-
capacidad y con ello, mayores posibilidades de sufrir
el estigma asociado a las mujeres con discapacidad
(Moloney et al., 2017). Ademds, muchas de las par-
ticipantes en este estudio comentan como la adap-
tacién del puesto de trabajo puede conllevar que los
empleadores desarrollen actitudes perjudiciales con-
tra ellas (Moloney et al., 2017). Para intentar paliar
estas situaciones, las mujeres con discapacidad rea-
lizan un esfuerzo adicional (Moloney et al., 2017).

En Espana, el Comité advirtié sobre las bajas tasas de
empleo que afectan en especial a las mujeres con dis-
capacidad (CRDPD/C/ES/CO/2-3, 12). Por esto, reco-
mienda que el Estado espariol adopte politicas y legis-
laciones para promover en el empleo en el sector piblico
y privado. Las bajas tasas de empleo se conectan, nece-

sariamente, con los niveles de pobreza de las mujeres
con discapacidad (CRPDPD/C/ES/CO/2-3, 13).

Las mujeres con discapacidad intelectual presentan
peores tasas de inclusién laboral. Sin embargo, son
pocos los datos que estudian el desempleo de las
personas con discapacidad intelectual desagregados
por sexo. En la serie estadistica del Instituto Nacional
de Estadistica (INE) “el empleo de las personas con dis-
capacidad” la tasa de empleo de personas con dis-
capacidad intelectual era, en 2017, del 19,5%, mien-
tras que para las personas con discapacidad, en
general, es del 25,9% (AEDIS, 2018).

A pesar de la falta de datos sobre las tasas de empleo
en las mujeres con discapacidad intelectual, sf se
puede conocer que se enfrentan a més precariedad
que el resto de mujeres con discapacidad porque “las
mujeres con discapacidad intelectual son el grupo
mds afectado por la escasez de ingresos, oportuni-
dades laborales y acceso a prestaciones” (Huete,
2013, 70). Esto se ejemplifica en un salario bruto
promedio de apenas 10.000 euros (Huete, 2013).

3.2.4. Relaciones Sociales

No obstante, las familias, en muchas ocasiones, son
el Unico acceso a relaciones sociales y de amistad
que tienen las mujeres con discapacidad. Asf lo corro-
bora el estudio de Saarinen et al., (2018), en el que
evidencian que la familia tiene un papel esencial para
el mantenimiento de las relaciones sociales en las
mujeres con discapacidad infelectual. En la mayoria
de ocasiones, ademds, no se ofrece ningdn apoyo
de manera externa para garantizar estas relaciones
de amistad (Saarinen et al., 2018). Por esto, las acti-
vidades comunitarias, alli donde estdn disponibles, son
un vehiculo para el desarrollo de los lazos sociales,
especialmente durante el proceso de envejecimiento
de las mujeres con discapacidad intelectual (Saarien
etal., 2018). Este proceso de envejecimiento implica
la pérdida de los lazos sociales, reportando solo una
o dos personas en las redes sociales mds proximas,
agravandose ain mds cuando no pueden tener el
apoyo de sus padres (White y Mackenzie, 2015). El
apoyo de las organizaciones juega un papel esen-
cial en la inclusién en la vida comunitaria de las muje-
res con discapacidad intelectual (Mackenzie, 2015).

La literatura que se ocupa de estudiar la inclusién
social de las mujeres con discapacidad ha centrado
sus esfuerzos en estudiar la explotacién, la violencia,
el abuso y los derechos sexuales y reproductivos, sin
ocuparse de otras cuestiones también importantes
para su inclusién social. Ademds, Gomiz (2017),
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reconoce ademds que apenas existe documentacién
exhaustiva, de rigor y estadisticas que permitan pro-
fundizar en la situacién social de las mujeres con dis-
capacidad (Gomiz, 2017 recopilado por Fundacién
CERMI Muijeres). En relacién con las investigaciones
académicas, cuando se dedican al estudio de las
mujeres con discapacidad son dificilmente entendibles
para esta institucién porque alegan que se trata de un
grupo residual y muy minoritario (Gomiz, 2017 reco-
pilado por Fundaciéon CERMI Muijeres).

3.3. MUJERES CON SINDROME DE DOWN
3.3.1. Federacién Espafiola de sindrome de Down

DOWN ESPANA, desde hace varios afos, ha incorpo-
rado la perspectiva de género en sus documentos orga-
nizativos. Ya en 2009, en su Il Plan de Accién para las
personas con sindrome de Down y sus familias en
Espana, incluyd como fundamentos de este plan la
perspectiva de género. Esta incorporaciéon se volvié a
repetir en 2016, en el lll Plan de Accién. Asimismo, en
el ideario asociativo de DOWN ESPANA (2017) se
recoge la defensa de la no discriminacién interseccio-
nal por razén de discapacidad y sexo y el empodera-
miento de las mujeres con sindrome de Down (DOWN
ESPANA, 2017).

Siguiendo estos Planes de Accién, en 2020, elaboré un
documento en el que se recogen medidas de igual-
dad en forma de claves para introducir la perspectiva
en programas, proyectos y acciones de comunicacién
(Lluch y Manso, 2019). En esta Guia se reconoce que
“ningUn proyecto es neutro respecto al sexo/género, por
lo que debemos incorporar la perspectiva feminista
para eliminar las desigualdades” (Lluch y Manso, 2019,
8). Esto implica la incorporacién transversal de la pers-
pectiva de género, que implica, entre otfras cosas “el
cuestionamiento de la tradicional organizacién social
segun sexo y la voluntad de elaborar una alternativa de
organizacién social adaptada a las necesidades y aspi-

raciones de mujeres y hombres” (Lluch y Manso, 2019,
9). Con estos principios se desarrollan acciones espe-
cificas para incorporar la perspectiva de igualdad,
orientaciones de utilizacién del lenguaije inclusivo y un
glosario de términos y conceptos en materia de igual-
dad (Lluch y Manso, 2019). Con el mismo sentido se
desarrolla el Plan Interno de DOWN ESPANA de pro-
mocién de politicas y medidas de igualdad (2020) con
el objetivo de “fomentar la inclusién de la perspectiva
de igualdad en las politicas y acciones a desarrollar
dirigidas a la Federacién y sus entidades federadas, y
también a las personas con sindrome de Down y sus
familias” (DOWN ESPANA, 2020, 1).

En el dmbito de la salud, destaca la Guia sobre Gine-
cologia y Sindrome de Down en el que se desarrollan
epigrafes especificos sobre la salud sexual y repro-
ductiva de las mujeres con sindrome de Down: la anti-
concepcidn, la prevenciéon del céncer ginecolégico y
el climaterio. De forma resumida se recoge también este
aspecto, en la Guia Atencién Médica al Adulto con
Sindrome de Down. Donde se desarrolla especifica-
mente que “toda joven entre los 17 y 20 afos deberia
someterse a una exploracién ginecolégica rutinaria”
(Borrell et al., 2011, 46). Trata otras cuestiones como
las relacionadas con las citologias, ecografias, meno-
pausia y anficoncepcién. En cualquier caso, “en las
mujeres con sindrome de Down se debe comprobar el
seguimiento de los programas especificos, segin pro-
ceda” (Borrel et al., 2011. 67).

De la Cruz y Rubio (2014) realizaron una guia para la
Federacién en la que concluyeron que la educacién
sexual debe ser igual para nifos y nifias y hombres y
mujeres. Especificamente desarrollaron, dirigiéndose
a las familias de las personas con sindrome de Down:
“la educacién (...) ya sea desde las familias o desde
las escuelas, tiene que evitar discriminar a nifos y @
nifas, ofreciendo a unos y a otras las mismas posibi-
lidades” (de la Cruz y Rubio, 2014, 4). En el mismo sen-
tido, se situaron Juan et al., (2019) desarrollando un
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apartado especifico sobre ideas para los padres y las
madres de las personas con sindrome de Down y en
la idea 21 se argumenté: “no existe una educacién
sexual para tu hijo y otra distinta para tu hija” (Juan et
al., 2019, 49).

Respecto de la educacién en la intimidad también se
propone, en la Guia de Cuidados de Enfermeria en
las diferentes etapas de la vida de Down Espana,
que en la etapa entre los 6 y 12 afios de la nifa
con sindrome de Down se empiece a educar en la
higiene intima (Alastrué et al., 2019). A partir de la
etapa entre los 13 y los 18 afos se recoge las pre-
ocupaciones de las familias respecto del embarazo
de las j6venes con sindrome de Down. Para ello, se
propone el estudio de todos los anticonceptivos dis-
ponibles para la poblacién general (Alastrué et al.,
2019). Esta Guia propone estar pendientes del
riesgo, “pero no sobreprotegiendo sino educando,
dejando sus espacios de independencia y de inti-
midad” (Alastrué et al., 2019, 63). A partir de este
planteamiento, se realiza una mencién critica hacia
la esterilizacién forzosa, “sin haber recibido una
buena y rigurosa educacién sexual para que puedan
decidir facilitdndoles el apoyo necesario” (Alastrué
etal., 2019). Sobre la menstruacién se explica que
“debe ser igual que para las demds hermanas o
demds chicas; se les ayuda al principio y se les
ensefia a manejarlas, pero ella debe ser auténoma
en su higiene intima tras el aprendizaje” (Alaustré et

al., 2019).

Sobre los derechos de las mujeres con sindrome de
Down, la Federacién elaboré, en 2011, un documento
basado en la Convencién Internacional sobre los Dere-
chos de las personas con discapacidad (ONU, 2006),
en la que se incluyeron los articulos especificos que se
dirigen a las mujeres con discapacidad en Lectura Fécil.
A partir de aqui se incluyeron las reflexiones de jéve-
nes con sindrome de Down y las descripciones de situa-
ciones de vulneracién de derechos, en el marco del

Proyecto Amigo. Es en estas expresiones donde se
encuentran menciones especificas de discriminacion
hacia mujeres con sindrome de Down.

3.3.2. Cuidados de salud

El primer gran tema que aparece de forma emer-
gente en la bibliografia sobre mujeres con sindrome
de Down es la salud. Pikora et al. (2014), evaldan
la salud general de las personas con sindrome de
Down a través de un estudio sobre jévenes 15y 30
afos, en el que encontraron que las mujeres con
sindrome de Down experimentaron mds afecciones
médicas, incluso después de excluir las que tienen
que ver con las especificamente biolégicas de las
mujeres.

Estas condiciones de salud suelen pasarse por alto
en los Sistemas de Salud por lo que la atencién pri-
maria y preventiva es prioritaria para mantener una
adecuada salud y calidad de vida, reduciendo asi el
riesgo de infra-diagnéstico y diagnésticos erréneos.
Ademds, la educacién en la comunidad médica sobre
las necesidades de las mujeres con sindrome de Down
es todavia limitada (Toler, 2014).

Menstruacién

Wandressen et al. (2018), a partir de su propia revi-
sién bibliogréfica, afirman que en el dmbito gine-
colégico “los sangrados irregulares, la higiene mens-
trual y los cambios de comportamientos relacionados
con las hormonas son las principales quejas de las
adolescentes con sindrome de Down” (Wandresen
et al., 2018, 3). A partir de aqui, desarrollan los
beneficios y perjuicios que los ginecélogos deben
tener en cuenta. La primera de las indicaciones para
los ginecélogos es:

“las mujeres con sindrome de Down normalmente
buscan cuidado ginecolégico por las mismas

- DOWN ESPANA | ESTUDIO SOBRE MUJERES CON SINDROME DE DOWN EN ESPANA



3. Estado de la cuestion y contextualizacion

razones que otras mujeres y los ginecélogos nece-
sitan involucrar a estos pacientes para discutir
sus preocupaciones, facilitando la comprensién
de los aspectos ginecolégicos, reproductivos y
sexuales Unicos de las mujeres con sindrome de
Down” (Wandresen et al., 2018, 4).

Son muy pocos los estudios que tienen en cuenta
la prevalencia del impacto de las condiciones mens-
truales en las mujeres j6venes con sindrome de
Down, a pesar de que los aspectos relacionados
con la menstruacién tienen una influencia importante
en su vida diaria. El 75% de las mujeres con sin-
drome de Down tiene mayores ratios de dolor mens-
trual que las mujeres de la poblacién general (Kyro-
kou, 2005).

El adecuado manejo de la menstruacién, asi como
de sus condicionantes asociados, es un componente
importante en el cuidado de salud cotidiano que
influye en la calidad de vida de las mujeres con sin-
drome de Down. Muchas mujeres con sindrome de
Down no saben asociar sus sentimientos y com-
portamientos con el Sindrome Pre-menstural (Mason
y Cunnigham, 2008). Por eso, estos mismos auto-
res (Manson y Cunningham, 2008), proponen la
utilizacién de los diarios menstruales para la iden-
tificaciéon de los sintomas del sindrome premens-
trual (Manson y Cunnigham, 2008).

En el ltinerario bdsico de autonomia y vida inde-
pendencia de la Federacion Espanola de Sindrome
de Down (DOWN ESPANA), se reconoce la menar-
quia como uno de los hitos y oportunidades para
la adquisicién de autonomia personal en las muje-
res con sindrome de Down. Los apoyos que se pue-
den dar son: “las explicaciones sencillas, claras y
realistas, el comienzo en asociaciones y centros
educativos sobre este tipo de educacién y la nor-
malizacién de la sexualidad en la familia” (Ruf,
2017, 9).

Menopausia

Otro los momentos clave en la salud biolégica de las
muijeres con y sin sindrome de Down es la aparicién
de la menopausia. Schupf et al. (1997) estimaron que
la edad media de aparicién menopausia es entre dos
y fres veces menor para las mujeres con sindrome de
Down. Ademds, la menopausia en mujeres con sin-
drome de Down esté asociada con la pérdida de la
funcién cognitiva, si se comparan con las mujeres
pre-menopdusicas con sindrome de Down y los hom-
bres con sindrome de Down (Ejkjaer et al., 2006).

Cdncer de mama

El Programa Espafol de Salud para personas con
sindrome de Down (2011) reconoce asociado al
ciclo vital de las mujeres con sindrome de Down la
exploracién mamaria y afirma:

“aun sabiendo la menor incidencia de cdncer de
mama en el sindrome de Down, también debe-
mos tener en cuenta el envejecimiento prema-
turo, por lo que se valorard de forma indivi-
dualizada la opcién de exploracién de realizar
la mamografia de referencia incluso anticipa-
toriamente antes de los 50 afios” (Borrel Mar-
tinez et al., 2011, 51).

Aunque la inclusién de las mujeres con sindrome
de Down en los Programas de deteccién del cdncer
mama parece evidente, articulos como el de Chi-
coine et al. (2015), cuestionan la medida desde un
punto de vista de coste-beneficio. En la misma tesis
se sitan Alagoz (2019), en la que incitan a los sis-
temas nacionales de salud a repensar los diagnés-
ticos mamarios en las mujeres con sindrome de
Down. Ademds, desarrollan un modelo para los
médicos en el que permiten elegir el mejor sistema
de deteccién del cdncer de mama en las mujeres
con sindrome de Down (Alagoz et al., 2019).
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Envejecimiento prematuro

En relacién con el envejecimiento prematuro, Torr
et al., (2010), realizaron una revisién bibliogra-
fica sobre esta cuestién en la poblacién general
con sindrome de Down e identificaron cémo algu-
nos estudios (Carter y Jancar, 1983 y Glasson et al.,
2003), encontraron una esperanza de vida de 2 a
3 afios superior en los hombres con sindrome de
Down; mientras que otros (Janicki et al., 1999;
Puri et al., 1995; Coppus et al., 2008), se situaban
al contario e identificaron de 3 a 7 afos mds de
esperanza de vida para las mujeres (Torr et al.,
2010).

DOWN ESPANA impulsé uno de los primeros estu-
dios especificos sobre envejecimiento en perso-
nas con sindrome de Down (Berzosa, 2013), v,
entre otras cosas, se analizé el género para visi-
bilizar:

“la idoneidad de las distintas opciones de las
politicas instauradas y cémo afectardn al bien-
estar tanto de los hombres como de las muje-
res” porque existe “escasez de programas y
actividades de envejecimiento activo que pro-
mueven equidad de género o que se cuestio-
nan la discriminacién que establecen las rela-
ciones de género en la vejez” (Berzosa, 2013,

19).

Ademds, en este trabajo, se evidencia, a través de
los discursos cualitativos, la necesidad de empo-
derar a las mujeres con sindrome de Down el pro-
ceso de envejecimiento. Para ello, se debe incluir
“en los servicios de atencién personalizada y en las
actividades grupales la perspectiva de género para
garantizar que la intervencién profesional res-
ponda a las demandas diferencias de hombres y
mujeres —con sindrome de Down- en proceso de
envejecimiento” (Berzosa, 2013, 121).

Sobrepeso

La obesidad en las personas con sindrome de Down
ha sido uno de los grandes temas de estudio en la
literatura cientifica. En el estudio de Stancliffe et
al., 2012 se identificd, a través de pruebas logisti-
cas, que la poblacién con sindrome de Down tiene
mds probabilidad de reportar sobrepeso si eran
mujeres y estaban fisicamente inactivos (Stancliffe
etal., 2012). Melville et al., (2005) demostraron que
hay una gran prevalencia de obesidad en las muje-
res con sindrome de Down, comparado con un
grupo de control de adultos con otro tipo de dis-
capacidades intelectuales (Melville et al., 2005).
Ademds, advierten de como la salud —el sobrepeso
y la obesidad- debe considerarse dentro de un
contexto social mds amplio, teniendo en cuenta,
por ejemplo, la oportunidad para desarrollar acti-
vidades fisicas; prestando atencién a la accesibili-
dad de las iniciativas de promocién de la salud
destinadas a combatir la obesidad (Melville et al.,
2005).

Los autores (Pikola et al., 2014) demostraron, a tra-
vés de técnicas cuantitativas, que el 77% de las
mujeres con sindrome de Down en su estudio tienen
sobrepeso; frente al 41.8% de los hombres. Lo
mismo ocurre con las condiciones de salud referi-
daos a la tiroides (41.4% de las mujeres, frente al
14.5% de los hombres). Los problemas de movilidad
que se derivan del sobrepeso influyen en la vida
diaria de las mujeres con sindrome de Down.

Depresién

Otro condicionante de salud evidenciado en los
articulos, es la depresion: Walker et al. (2011), a
través de una busqueda bibliogréfica, afirman que,
como ocurre en la poblacién general, las mujeres
con sindrome de Down tienen una prevalencia
mayor de depresién (Walker, 2011). Prasher et al.
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(2014) afaden que, en su estudio, las mujeres con
sindrome de Down tenian més prevalencia de tras-
tornos neurdticos.

3.3.3. Salud Sexual y Reproductiva

La sexualidad y, sobretodo, la carencia de educa-
cién sexual es uno de los temas que aparece de
forma frecuente en los articulos analizados. Estos,
evidencian la necesidad de una educacién sexual
en la poblacién general de personas con discapaci-
dad intelectual y con sindrome de Down, y en parti-
cular, en la poblacién de mujeres con sindrome de
Down; a pesar de que lzuquiza (2003), en un estu-
dio sobre los perfiles de socializacién evidencié que
las mujeres con sindrome de Down:

“tienen mayor respeto y autocontrol en sus rela-
ciones con los demds que los varones. Este hecho
supone una caracteristica propia de la mujer con
sindrome de Down y no de las mujeres en gene-
ral, lo que indica un grado de madurez social sig-
nificativamente superior” (Izuzquia, 2003, 109).

Creencias sobre la sexualidad de las mujeres
con sindrome de Down

En lo poblacién general existen mitos y creencias
sobre la sexualidad de las personas con sindrome
de Down, la primera, que “son eternos nifios” y
“esto hace que se les niegue una sexualidad adulta”
(Barrio y Moreno, 2014, 9). Estos patrones de infan-
tilizacién se evidencian cuando las mujeres con sin-
drome de Down afirman que “en casa no se les
habla de sexualidad porque consideran que no tie-
nen la edad suficiente para hablar del tema” (Her-
nandez, 2017). En contraposicién, otra de las cre-
encias adoptadas es que tienen “una sexualidad
exacerbada y se les impone un hiper-control para
anular cualquier tipo de conducta sexual” (Feire,
1986, citado por Barrio y Moreno, 2014, 9).

Ambas creencias, en su conjunto, “conducen a que
se les niegue educacién sexual” y “la esterotipia de
su discapacidad lleva a que desde su entorno se
refuercen conductas inadecuadas y se impida una
socializacién sexual eficiente” (Barrio y Moreno,
2014, 9-10). Esto hace que muchas personas con sin-
drome de Down tengan relaciones sexuales y coi-
tales sin que, “en la mayoria de los casos, hayan
recibido una formacién adecuada para su salud
sexual” (Barrio y Moreno, 2014, 9-10). Estos ima-
ginarios y creencias, ademds, suponen una barrera
para el acceso a los servicios de salud de atencién
primaria, que aumenta para las mujeres con sin-
drome de Down (Toler, 2014).

En el caso de las mujeres con sindrome de Down se
da el temor al abuso sexual, incrementado por el
hecho de ser mujer (Barrio y Moreno, 2014, 9). No
obstante, algunos autores (Rodriguez, et. al., 1995),
consideran que lo que las hace mds vulnerables es
“la situacién en la que se encuentran de aislamiento”
(Barrio y Moreno, 2014, 9). La Federacién Espafiola
Sindrome de Down reconoce que las mujeres con
sindrome de Down:

“reciben un trato especialmente discriminatorio
desde el momento que su entorno dificulta posi-
bles relaciones afectivas sexuales. Este hecho es
especialmente significativo ya que limita grave-
mente la promocién de la autonomia personal y
la interdependencia de las mujeres por un claro
escenario de doble discriminacién: discapacidad y
género” (OED, 2017, 57).

Anticoncepcién

Garvia (2011), afirma que los métodos hormonales
"son eficaces y comodos, aunque presentan efectos
secundarios en mujeres con problemas circulatorios
o diabetes y existe el riesgo de que se olvide tomarla"
(Garvia, 2011, 45). Advierten Wandresen et al.,
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(2018) a sus colegas ginecdlogos, que la prescrip-
cién de cualquier agente que controle el ciclo mens-
trual debe llevar una investigacién cuidadosa sobre
quien estd solicitando esta prescripcién y que, depen-
diendo de la habilidad de comunicacién de las
pacientes, esto debe ser debatido entre el médicoy
la paciente. En caso de que sea el cuidador quien ini-
cie la consulta, la razén debe ser bien identificada
como conveniente, segun sea por vulnerabilidad
sexual, por un embarazo no-deseado o porque la
menstruacién afecta significativamente en sus acti-
vidades diarias.

Esterilizacién forzada

Peldez (2009), afirma que “la esterilizacién quirdr-
gica lejos de ser una solucién se puede convertir en
un problema, ya que, al evitar el embarazo, no se
estd evitando el abuso sexual, ni tampoco la trans-
misién de enfermedades” (Peldez, 2009). La verda-
dera solucién, para esta autora basdndose en Fer-
nandez y Moraga (2012), es la “educacion sexual
unida a valores de respeto, dignificacién y respon-
sabilidad para favorecer la maduracién afectiva, el
control de si mismas y el manejo correcto de la sexua-

lidad” (Peléez, 2009).

Aunque pudiera parecer que esta realidad no ocu-
rre Peldez (2009), confirma que la Asociacién Euro-
pea del sindrome de Down (EDSA) ha presentado
pruebas de que la esterilizacién en esta poblacién “es
aln comun, sin su consentimiento o sin que ellas
comprendan el objetivo concreto de la operacién
quirtrgica” (Peldez et al., 2009, 21). Por su parte, a
nivel investigador proponen:

“ investigacién necesita crear una red de cuida-
dos médicos para las mujeres con sindrome de
Down, permitiéndoles lo méximo posible ejercer
sus derechos reproductivos” (Wandresen et al.,
2018, 4).

Wandresen et al., 2018, afirman que “muchos
padres y cuidadores, en ocasiones, solicitan la his-
terotomia creyendo que este procedimiento puede
aumentar la calidad de vida de sus hijas al abolir el
sangrado menstrual y eliminando el riesgo de emba-
razo no deseado” (Wandresen et al., 2018, 4). Por
esto refutan: “la histerotomia no reduce el riesgo
de abuso sexual, ni alivia los cambios en el com-
portamiento asociados al ciclo hormonal mensual”
(Wandresen et al., 2018, 4). De la misma forma
advierten a la profesién ginecolégica:

“En este contexto, la decisién hecha por los
padres o cuidadores, a veces, termina por estig-
matizar a la persona con discapacidad, violando
sus derechos. Por tanto, dependiendo del nivel
de entendimiento del paciente, todo esfuerzo
tiene que ser hecho para incluirla a ella en la
discusién médica, no permitiendo a los miem-
bros de las familias que anulen automdticamente
su decisién. La esterilizacién debe considerarse
como Gltimo recurso” (Wandresen et al., 2018,
4).

Maternidad

Peléez et al., (2009) afirma que “las mujeres con
sindrome de Down anhelan tener hijos como
muchas otras mujeres y que la presién de no que-
darse embarazadas es extremadamente alta” (Peldez
etal., 2009, 21). Asimismo, la decisién de denegar
a una mujer con sindrome de Down el derecho a ser
madre no debe tomarse a priori; y como madre:

“deberia tener el mismo apoyo para el cuidado
de los nifios que las demds mujeres o familias
que encuentren dificultades en el cuidado y la
educacién de los hijos. Este apoyo se los deberian
ofrecer, como sucede también en otras mujeres,

las familias, los servicios sociales y, en general,
la comunidad” (Peldez et al., 2009, 21).

- DOWN ESPANA | ESTUDIO SOBRE MUJERES CON SINDROME DE DOWN EN ESPANA



3. Estado de la cuestion y contextualizacion

3.3.4. Inclusién Social

En el plano de las Ciencias Sociales son pocos los
trabajos que abordan la inclusién social de las muje-
res con sindrome de Down. Entre ellos, destaca el
articulo de Groves et al. (2017), en el que estudian la
identidad de las mujeres con sindrome de Down.
Estos autores afirman:

1. A menudo, reciben muchos mensajes negativos
que estigmatizan las experiencias de sus vidas.

2. Para ellas, encontrar un lugar en la sociedad
indica una lucha diaria y el desafio a la opresién
para negociar su papel dentro de la sociedad.

3. Sesienten diferentes, pero luchan por entenderlo,
dentro de la terminologia que otros les imponen.

4. Se sienten obligadas a comportarse de acuerdo a
las expectativas sociales y esto hace que se inhiba
la exploracién de la identidad individual.

5. Sienten que pertenecen al grupo de personas con
sindrome de Down, pero hacen comparaciones a
la baja con otras personas con discapacidad inte-
lectual, para proteger la autoestima individual.

6. Experimentan atencién paternalista sobre la cual
sienten que tienen poco o ningln control y, por lo
tanto, no sienten que puedan cuestionar las deci-
siones impuestas.

7. En definitiva, internalizan las creencias negativas
que reciben y sobre esto asimilan su identidad.

Anaden (Groves et al., 2017), la necesidad de que
dentro de los servicios de apoyo a las mujeres con
sindrome de Down:

1. Deben evitar discusiones sobre el impacto de la dis-
criminacién y reconducirlas hacia conversaciones
mds abiertas.

2. Las mujeres con sindrome de Down deberian tener
un papel activo en la creacién de planes de atencién.

3. Fomentar los grupos de defensa para las perso-
nas con sindrome de Down como forma ventajosa

para que se sientan empoderadas y ejerzan el
control sobre su vida y mejoren su vida (Gilmar-
tiny Slevin, 2010; Wehmeyer y Garner, 2003).
4. Los servicios de apoyo, suponen una oportuni-
dad para retener la voz de las mujeres con sin-
drome de Down y asi proporcionar una com-
prensién mds amplia y matizada de las
identidades de las mujeres con sindrome de Down.

Una de las soluciones para eliminar la falta de cono-
cimiento acumulado alrededor de las mujeres con
sindrome de Down es incluir a las propias mujeres
con sindrome de Down dentro de los equipos de
investigacién (Olsen, 2017). Esta inclusién se con-
cibe dentro del paradigma de la investigacién eman-
cipadora de Oliver (1992).

Educacién e Insercién Laboral

En el dmbito universitario destaca el articulo de Hamill
(2003), en el que, a través de metodologia cualitativa,
estudia la experiencia de Megan, una mujer con sin-
drome de Down que asistia a clases en una Univer-
sidad estadounidense. Este articulo determina las
pautas a seguir por parte de las universidades para
la efectiva inclusién de los estudiantes con discapa-
cidad intelectual, a partir de la experiencia de Megan.
De la misma forma identifica como barrera “no reci-
bir calificaciones, lo que le habria permitido deter-
minar cémo era su desarrollo en clases” (Hamill,
2003, 352). Por esto, sefalan como las expectativas
académicas de los universitarios con discapacidad
intelectual deben ser identificadas y acordadas por
todas las partes relevantes (Halmill, 2003). En gene-
ral, sistematiza la experiencia de una mujer con sin-
drome de Down en la Universidad.

Ninguno de los articulos recuperados ha tratado la
insercién laboral de las mujeres con sindrome de
Down. Sin embargo, la Federacién Espafola de sin-
drome de Down, desde su experiencia acumulada
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afirma que, en el grupo de mujeres adultas mayores
de 30 afos, se produce una menor insercién laboral.
En este grupo de edad, ademds, se aprecian meca-
nismos de sobreproteccién de las familias, los tiem-

pos de ocio se sustituyen por labores de apoyo domés-
tico o apoyo familiar (DOWN ESPANA, 2013).

Género y cuidadores

El género aparece como un factor importante no
solo para las personas con sindrome de Down sino
también para sus cuidadores porque “las tareas de
cuidados se realizan dentro del seno familiar princi-
palmente por las mujeres” (Berzosa, 2013, 70). En
esta linea se sitta, Maldonado (2017), que nos invita
a repensar “la préctica del cuidado en el contexto
del Sindrome de Down”, plantedndonos las relacio-

nes que se establecen entre el género, el sindrome de
Down y el cuidado (Maldonado, 2017). En los cui-
dadores de personas con sindrome de Down se
observa el deseo de mds tiempo libre y un factor
limitante para la calidad de vida de los padres; asi
como, una calidad de vida més baja (Missias et al.,
2016).

La Federacién espafola de Sindrome de Down, tam-
bién ha recogido la preocupacién sobre la distribu-
cién de los roles de cuidados a las personas con sin-
drome de Down. Por esto, proponen, como principios
para los profesionales, el apoyo a la incorporacién de
la mujer cuidadora a la poblacién laboral activa e
incorporar a los padres y otros miembros de la fami-
lia en la planificacién de los servicios (DOWN ESPANA,
2012).
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4.1. DEMOGRAFIA DEL SINDROME DE DOWN

En general, la bibliografia muestra una menor fre-
cuencia de nacimientos de mujeres respecto a varones
con sindrome de Down con independencia del con-
texto cultural, el desarrollo de pruebas diagnésticas, o
la edad media de la madre, aunque es un tema sobre
el que la informacién cientifica no es concluyente. En
general, nacen aproximadamente 130 nifios por cada
100 nifias con sindrome de Down (Kovaleva, 2002).

En Espania, la estimacién més fiable de la poblacién
con sindrome de Down proviene de la Encuesta de Dis-
capacidad, Autonomia Personal y Dependencia EDAD
(INE, 2008), que ofrece un resultado de practicamente
34.000 personas de 6 o mds afos, de las que 13.933
(41%) son muijeres, esto es, se mantiene la menor fre-
cuencia de mujeres con sindrome de Down no sélo en
los datos de incidencia (cuéntas nacen), sino también de
prevalencia (cudntas hay), con una poblacién de 144
varones por cada 100 mujeres segin esta fuente.

Por lo que respecta a los datos estadisticos provenien-
tes de registros, la Base Estatal de Valoracién de la Dis-
capacidad (BEVD) alberga informacion de 24.222 per-
sonas con sindrome de Down que tienen reconocimiento
oficial de discapacidad, de las que 11.442 son mujeres,
esto es 111 varones por cada 100 mujeres en el regis-

tro. De ellas, 16.989 son personas con sindrome de
Down que tienen reconocimiento oficial de dependen-
cia, de las que 8.059 son mujeres, esto es, 112 varo-
nes por cada 100 mujeres.

4.2. PERFIL SOCIAL DE LAS MUJERES CON
SINDROME DE DOWN EN ESPANA

Para profundizar en el conocimiento de las caracteris-
ticas sociodemogrdficas de la poblacién de mujeres
con sindrome de Down en Espafia, tal como se ha expli-
cado en el apartado metodolégico, se ha aplicado una
encuesta a dicha poblacién en la que se ha logrado
alcanzar un total de 391 respuestas, lo que la convierte
en una de las més amplias que se haya aplicado nunca
con este objeto de investigacion.

Para poder inferir los resultados de la encuesta se hace
necesario, en primer lugar, conocer datos relativos a
la procedencia de las respuestas, donde cabe desta-
car que el 44,5% de mujeres con sindrome de Down han
respondido al cuestionario de forma auténoma vy el
44,2% con algin tipo de apoyo, en mayor medida de
profesionales. Los casos en lo que responden otras per-
sonas en su nombre, es decir que no contestan las pro-
pias mujeres con sindrome de Down en primera per-
sona, solo se ha producido en el 8,7% de las respuestas.

Tabla 1. ¢ Quién contesta el cuestionario?

Porcentaje

YO SOLA

CON AYUDA DE OTRA PERSONA

44,2

OTRA PERSONA EN MI NOMEBRE

NS/NC

2,6

TOTAL 100,0

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.
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Tabla 2. ¢Quién te ayuda a contestar?

Porcentaje

FAMILIARES

PROFESIONALES

58,3

NS/NC

TOTAL

100,0

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.

Para la validacién de la muestra y medir su capa-
cidad representativa en términos sociodemogréfi-
cos, se han de comparar con los datos disponibles
en las fuentes de datos ya explicadas (EDAD y
BEVD). Estas fuentes nos indican que la mayor con-
centracién de mujeres con sindrome de Down en la
estructura demogrdfica se da entre los grupos de

edad de entre los 16 a 45 afos. Los datos de la
muestra se presentan de forma similar: el 62,1%
de las mujeres con sindrome de Down que han res-
pondido a la encuesta se sitGan entre los 17 y 33
anos; yel 26,1% entre los 34 y los 50 afos. Asi, se
concentra el 88,2% de la muestra entre los 17 y los
50 afos.

Tabla 3. Grupos de Edad hasta 17 anos

Porcentaje

DEOAI6

DE 17 A 33

62,1

DE 34 A 50

DE 51 O MAS

0,8

NS/NC

TOTAL

100,0

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.
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En relacién con el dmbito de residencia, las mujeres Comunidades Auténomas. La mayor parte de las
con sindrome de Down que han respondido a la mujeres con sindrome de Down residen en Capitales
encuesta, la mayor concentracién en Andalucia de Provincia (61,4%), siendo igual el porcentaje de
(23,0%), Galicia (14,6%) y Cataluiia (10,0%). El resto mujeres que habitan en zonas intermedias y rurales
se distribuye de forma dispersa entre las demds (12%). El 11,5% se encuentra en zonas urbanas.

Tabla 4. Tamano de municipio de residencia

Porcentaje
ZONA URBANA 11,5
ZONA RURAL 12,0
TOTAL 100,0

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.

En cuanto a la distribucién por tipo de hogar de resi- 6,6% en pisos tutelados, compartidos y demds servi-
dencia, la mayor parte de ellas viven con sus familias cios residenciales; y sélo el 1% vive de forma inde-
ascendentes (85,4%), un 3,8% con sus hermanos; un pendiente.

Tabla 5. Perfil de hogar de residencia

Porcentaje
HERMANOS 3,8
INDEPENDIENTE 1,0
TOTAL 100,0

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.
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Se afaden, ademés, en los siguientes epigrafes, infor- 4.2.1. Formacién y empleo

macién proveniente de las entrevistas y grupos de

discusién realizados para obtener informacién cua- La poblacién de mujeres con sindrome de Down
litativa. muestra mejoras evidentes en relacién con el nivel

de estudios. Los datos de nuestra encuesta permiten
afirmar que més de la mitad de la poblacién ha alcan-
zado la Educacién Secundaria Obligatoria.

Tabla 6. Nivel de estudios maximo alcanzado, con o sin titulacién

Porcentaje
PRIMARIA 79,3
FORMACION PROFESIONAL 22,3
UNIVERSIDAD 2,0

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.

Incluye personas que han estudiado en alguno de los niveles indicados, aunque no hayan obtenido el titulo
correspondiente.
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En relacién con la actividad formativa o educativa, cacién mayoritaria (casi la mitad de la poblacién).
un 40,7% de las mujeres encuestadas reconoce que La actividad formativa en la etapa adulta, por tanto,
en la actualidad estd estudiando, siendo los progra- se focaliza de manera muy frecuente en la asocia-
mas propios de las organizaciones de apoyo la ubi- cién o institucién especifica de apoyo.

Tabla 7. Centro de estudios en el que realiza actividad formativa

Porcentaje
IES PUBLICO 16,4
COLEGIO EDUCACION ESPECIAL (PUBLICO, CONCERTADO Y PRIVADO) 8,2
COLEGIO PUBLICO 5,0
CENTRO DE EDUCACION ADULTOS 2,5
TOTAL 100,0

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.
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En relaciéon con el empleo, un poco més de la cuarta
parte de la poblacién (27,5%) se encuentra traba-
jando, a las que se afaden un 9,8% que busca
empleo. Estos datos sitéan la Tasa de Actividad de
la poblaciéon de mujeres con sindrome de Down

Tabla 8. Actividad laboral actual

encuestadas en un 37,3%, es decir, casi dos terce-
ras partes de la poblacién se encuentra fuera del
mercado laboral. La tasa de paro, esto es, el por-
centaje de las activas que estdn en desempleo,
alcanza el 26,4%.

Porcentaje

SI TRABAJA

NO TRABAJA

62,7

BUSCANDO EMPLEO 98

TOTAL

100,0

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.

Respecto a la poblacién que en la actualidad no

trabaja, las causas que argumentan esta inactividad

laboral son bdsicamente la falta de preparacién o

interés, la falta de oportunidades o, mayoritaria-
mente, que se encuentran estudiando (formacién,
capacitacién).

Tabla 9. Motivos por los que no trabaja

Porcentaje

ESTA ESTUDIANDO, SE ESTA PREPARANDO

FALTA DE OPORTUNIDADES DE TRABAJO

FALTA DE (AUTONOMIA, CAPACIDAD, EXPERIENCIA, INTERES, TIEMPO)

FORMACION PROFESIONAL

13,5

9,2

BACHILLERATO

UNIVERSIDAD

9,2

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.
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Los datos de nuestra encuesta confirman, como se
muestra en las tablas siguientes, que existe una nota-
ble alineacién entre los sectores deseados o voca-
cionales de las mujeres con sindrome de Down y los
trabajos que efectivamente realizan. Ciertamente,
como sabemos, existe una tendencia al “acomoda-

miento” con la realidad que requiere poner en refle-
xién profunda estos resultados, sobre todo en lo que
se refiere a la feminizacién de las vocaciones. Sur-
gen ademds evidencias sobre el interés que despier-
tan los sectores relacionados con la cultura, el arte, la
moda, peluqueria y estética.

Tabla 10. En qué trabaja

Porcentaje
AUXILIAR COMERCIO 29,6
INDUSTRIA 11,1

CENTRO OCUPACIONAL

Tabla 11. En qué le gustaria trabajar

Porcentaje
COMERCIO 21,2
EDUCACION 16,1
PELUQUERIA Y ESTETICA 7,4

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.
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4.2.2. Salud

Las mujeres con discapacidad no se someten a con-
trol ginecolégico con tanta frecuencia como las muje-
res sin discapacidad, adn las establecidas en el Sis-
tema PUblico de Salud. Principalmente por la falta de
accesibilidad, no solo fisica sino de apoyo: por ejem-
plo, el personal de apoyo disponible en las clinicas,
tiempo dentro de las consultas, etc. (Melero, 2017,
recogido por la Fundacién CERMI Mujeres).

Los resultados de nuestra encuesta confirman ade-
més que de entre los especialistas que menos fre-
cuentemente se visitan, el mds destacado es el de |la
atencién ginecolégica. Sélo un 37% de las mujeres

con sindrome de Down encuestadas afirman acudir
con frecuencia al ginecdlogo. Este dato es alarmante
si lo comparamos con la poblacién general de muje-
res: segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE),
en 2006, el 82,37% de las mujeres ha acudido en
alguna ocasién al ginecélogo por motivos distintos
al embarazo o parto (Encuesta Nacional de Salud,
2006). Ademdés, en 2017, el 73,41% de las muje-
res entre 25 y 34 afos se habia realizado una cito-
logia vaginal hacia menos de tres afos (siendo esta
la periodicidad recomendada) (Encuesta Nacional
de Salud, 2017) La falta de atencién ginecolégica
representa una cuestiéon relevante més allé de las
cuestiones de salud, siendo un elemento clave de
inclusién social.

Tabla 12. Marca los médicos de la siguiente lista a los que sueles ir

Porcentaje

MEDICO DE FAMILIA

OFTALMOLOGO

76,0

ODONTOLOGO

OTORRINO

51,7

CARDIOLOGO

GINECOLOGO

37,6

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.
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También en las entrevistas se ha narrado la escasa aten-
cién ginecolégica de estas mujeres. En especial en aque-
llas que tienen limitaciones funcionales graves.

Mi hija solo fue una vez a revisién también y...
2Qué edad tiene? 32. Y tendria 25 o 26, cuando
la lleve la primera vez. Y también, lo de estar
abierta asi y dejar que te vean un poco y tal le
costé mucho.

Grupo de discusién MADRES

Muchas veces pienso en llevarla al ginecélogo,
pero luego pienso que estd muy bien, que para
qué la voy a llevar al ginecélogo... Mds médicos
de los que tiene. Y es una cosa que son revisiones,
que te viene muy bien, pero digo otro médico mds,
anda ya el ginecélogo. ..

Entrevista 3 Madre sindrome de Down
menor 30 afios

Los familiares han contado tener como pauta respetar
la intimidad y el protagonismo de las mujeres respecto
a su salud, el presentarlas como interlocutoras directas
en la relacién de atencién sanitaria cara a cara. En
algun caso también se ha sefalado la autonomia para
el autocuidado de su salud y autogestién sanitaria en los
aspectos cotidianos: citas, medicacién, etc.

Todos los médicos con los que me he encontrado,
“bdjate tal, quitate la camiseta, respira” aqui respira
ya ella. Es decir, yo invisible. En la esquina de la
consulta. Todo lo que la preguntan, todo lo que la
dicen es a ella. Pero es que lo primero que entro
cuando... si es nuevo, es decir, los que ya la cono-
cen no se lo he tenido que repetir a ninguno, pero
a los nuevos, digo, “la paciente es ella” Doy tres
pasos atrds y me callo.

Grupo de discusién MADRES

Es totalmente auténoma de sus pastillas, de su
tarjeta electrénica, de cuando se le caduca, de
cudndo tiene que ir a su médico de cabecera, de
cudndo tiene que ir a la farmacia, de la medica-
cién de mis padres... Hermana, necesito que el
miércoles vayas a la farmacia y le metas a papé
en los sobres tal, y te dice vale, sin ningdn pro-
blema...

Entrevista 6 Hermana

Las madres han expresado su malestar respecto al
trato recibido por el trato del personal sanitario que
suele ignorar a las mujeres con sindrome de Down,
dirigiéndose a sus acompafantes y no a ellas.

...cuando entras en las consultas te preguntan a
ti y no le preguntan a ella, por ejemplo. Hablan

contigo.
Grupo de discusién MADRES

AUn existen més dificultades en la atencién sanitaria
a las mujeres con sindrome de Down con limitaciones
funcionales graves, puesto que se ignoran o banali-
zan sus sinfomas o no se tienen en cuenta sus nece-
sidades especificas. Esta podria ser una razén por la
que estas mujeres no acuden con regularidad a revi-
siones ginecolégicas.

Cuando te encuentras con una nifia que no
puede hablar... T4 empiezas a hablar y empie-
zas a notar ... de pronto te dicen, “es que no
es lo que usted me estd diciendo, es que yo no
sé qué hacer con ella, es que usted me estd
diciendo una cosa y ella... Y yo hay muchos que
se lo digo, “vamos a ver, yo le estoy diciendo
los sintomas que veo, yo no soy médico, por-
que si fuera médico no vendria aqui”. Y a lo
mejor porque 14 le dices, “es que esta noche ha
estado nerviosa y ha tenido tos”
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“eso es que se va a resfriar”. “Déjeme usted que
termine de hablar, que le estoy diciendo el pri-
mer sintoma”... Claro. Y la ven balancedndose
y la ven y el médico te dice, “¢y para que me la
traes? Me llamas por teléfono y me dices los
sintfomas, épara qué me la traes¢” Eso me pasé
con uno. Yo qué sé lo que tiene su hija. Digo,

“pues la que no lo sabe soy yo y esto es la Segu-
ridad Social”.

Grupo de discusion MADRES

Esta falta de conocimiento y sensibilidad en el trato
en los profesionales sanitarios es mas perjudicial
para las mujeres que para los varones con sin-
drome de Down, solo por una cuestién de corpo-
ralidad diferente que parece no ser obvia para el
personal sanitario: una mujer con sindrome de
Down que tiene la regla y no controla esfinteres
necesita mds productos de higiene.

Mira, lo més simple es los dodotis, el ordenador
te dice, un dodotis de noche y tres de dia... ya
la trabajadora social de la Seguridad Social,
me dice, "bueno mujer, si td le cambias el dodo-
tis, 2por qué le vas a cambiar el dodotis cada 3
horas, por qué no se lo cambias cada 6 y te
ahorras trabajo?... Td cuando vas hacer pipi te
cambias de compresa. Y si t0 te cambias de
compresa ella tiene derecho a cambiarse de
compresa. Aunque se llame dodotis, le pones
otro. Como le pongas el segundo y a media
noche haga caca o se haga mucho pipi, por-
que en circunstancias nos puede pasar, t0 no
puedes esperar hasta las 8 de la mafAana que le
pongas el de dia.

Grupo de discusién MADRES

Ademdés, muchas mujeres con sindrome de Down no
son auténomas en el manejo del auto-cuidado mens-
trual porque no se les da la oportunidad para apren-
der, debido principalmente a las bajas expectativas y
la falta de percepcién como una tarea a conseguir
(Cunnigham y Mason, 2008).

Cunnigham y Mason (2008), proponen la oportuni-
dad del uso del tampdn como solucién a esta cues-
tién. Ademds, el uso del tampén ofrece autonomia
para la inclusién social de las mujeres con sindrome
de Down porque permiten su uso en actividades de
ocio, como por ejemplo, la piscina o el deporte (Cun-
nigham y Mason, 2008).

4.2.3. Relaciones interpersonales

La bibliografia de investigacién sobre inclusién social
de personas con discapacidad, y especificamente sobre
mujeres con discapacidad intelectual, han mostrado
que uno de los principales retos se halla en la escasez
de oportunidades para establecer relaciones interper-
sonales mads allé de la familia. En nuestra encuesta,
hemos preguntado a las mujeres con sindrome de
Down si creen que tienen suficientes amigos y amigas,
resultando que el 57.5% declara que si, los tiene.

Aun asi, dos terceras partes reconocen que es con la
familia con quien pasan mds de dos terceras partes
de su tiempo libre, siendo esta familia, ademds, como
hemos visto, la ascendente. Esto hace que todo el
peso del acomparamiento se de en las familias y
cuando esta no puede ejercerla, las mujeres con sin-
drome de Down, lo perciben. En el caso de las rela-
ciones de amistad, apenas un 24% reconoce pasar
tiempo libre con amigos sin discapacidad, mostrando
asf la reduccién de oportunidades a la familia y otras
personas con discapacidad. Una cuarta parte de las
mujeres encuestadas reconoce pasar la mayor parte
de su tiempo libre solas y algo mds de la mitad se
siente sola a veces.
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Tabla 13. Personas con las que pasa mas tiempo libre

Porcentaje
AMIGOS CON DISCAPACIDAD 76,0
MONITORES, VOLUNTARIOS O PROFESIONALES DE DISCAPACIDAD 51,7
TU PAREJA 37,6

SOLA

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.

Tabla 14. A veces, éte sientes sola?

P tai Pregunta:
orceniaie 2Por qué te sientes sola2 cuando mis
Si 51,0 padres van a un sitio me dejaron sola.
Respuesta cuestionario:
NO 49,0

Porque tengo a la mayoria de mis familia-
Respuesta cuestionario:
Porque me gustaria pasar més tiempo con
Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres mi familia, ya que son mayores.
con sindrome de Down. Respuesta cuestionario:
Mi hermano se va de casa y mi madre a
trabajar por las tardes.
Respuesta cuestionario:
De vez en cuando porque ya no estdn en
casa mis tres hermanas, viven con sus pare-
jas.
Respuesta cuestionario:
Porque mi madre esté enferma.
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Tabla 15. Lugares en los que pasa su tiempo libre con maés frecuencia

Porcentaje

EN CASA

EN LA CALLE (PASEANDO, EN EL PARQUE, DE COMPRAS...) 65,2

EN OTROS SITIOS QUE NO SON DE DISCAPACIDAD
(BIBLIOTECA, CINE, CAFETERIA, PISCINA...)

TOTAL

43,7

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.

4.2.4. Autonomia personal y apoyos

Las mujeres con sindrome de Down encuestadas
se reconocen, por lo general, personas depen-
dientes para algunas cuestiones, especialmente
para viajar, manejar el dinero y hacer tareas den-
tro y fuera de casa. Aun asi, con los apoyos nece-
sarios, existen actividades que frecuentemente rea-

lizan solas, fundamentalmente en relacién con las
relaciones de amistad y el cuidado personal. Si se
comparan los resultados de las tablas siguientes,
que se han coloreado para una comparacién més
sencilla, afloran conclusiones interesantes sobre
aquellas tareas para las que se reconocen necesi-
dades de apoyo, y que se realizan con mds o menos
frecuencia.

Tabla 16. Marca las tareas en las que sueles necesitar ayuda

Porcentaje

PARA VIAJAR LEJOS

PARA MANEJAR EL DINERO

PARA HACER TAREAS DE CASA (LIMPIAR, COCINAR...)

PARA HACER TAREAS FUERA DE CASA

75,7

69,8

(COMPRAR, TRABAJAR, HACER ENCARGOS)

PARA ESTUDIAR

PARA SALIR CON LOS AMIGOS 45,5
PARA SALIR CERCA, POR MI PUEBLO O CIUDAD
PARA VESTIRME 14,3

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.
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Tabla 17. Marca las cosas que decides por ti misma

Porcentaje

ELEGIR MIS AMIGOS Y AMIGAS

LA ROPA QUE ME PONGO

72,4

TENER PAREJA

ELEGIR LOS LUGARES DONDE IR

47,3

L0 QUE QUIERD ESTUDIAR O TRABAIAR

MANEJAR DINERO

35,3

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.

En el dmbito familiar, se observa una mayor impli-
cacién de las mujeres (madres/hermanas) que de los
hombres en el apoyo y/o acompafamiento de las
personas con sindrome de Down. Esto se constata
con el hecho de que al grupo de discusién organi-
zado para hablar sobre hijas con sindrome de Down
solo asistieron las madres, a pesar de haber invi-
tado tanto a padres como a madres. En las entre-
vistas también se narra esta circunstancia.

I: ¢Crees que hay diferencias entre tener herma-
nas y hermanos?@

E: Si. La diferencia es muy sencilla. Cuando una
chica con sindrome de Down tiene una hermana,
automdticamente va a ser la cuidadora segdn la
visién de los padres. Cuando tiene un hermano,
aunque sea el cuidador, influye la pareja que tenga
su hijo; sila va a aceptar o no la va a aceptar. Esas
son las mayores diferencias. Las hermanas pues a
veces también se implican mucho mds que los her-
manos. Ahi también hay algunas diferencias.

Entrevista 7 Profesional

El Sistema de Derechos Humanos permite la protec-
cién reforzada de los derechos de las personas que
apoyan a las personas con discapacidad, generalmente
mujeres y familiares. En relacién con la conceptualiza-
cién de la discriminacién, en este dmbito, es vital defi-
nir la discriminacién por asociacién que se refiere a “la
discriminacién contra personas a causa de su asocia-
cién a una persona con discapacidad” (CRPD/C/GC/3).
Asimismo, el Comité reconoce que “las mujeres que
desempenan una funcién de cuidadoras suelen sufrir dis-
criminacién por asociaciéon” (CRPD/C/GC/3).

Esto pone en el foco de la perspectiva de género apli-
cada a las profesionales del sector de la discapacidad.
El Foro Europeo de Discapacidad (EDF, por su siglas en
inglés), organizacién paraguas de la discapacidad en
Europa, en el “Segundo Manifiesto de los Derechos de
las Mujeres y Nifas con Discapacidad de la Unién Euro-
pea” (2011), hace una revisién de las organizaciones de
la discapacidad, respecto de la situacién de las muje-
res profesionales y concluye:

“las condiciones de empleo de las trabajadoras son
de menor calidad que las de sus comparieros, dado
que no se les ofrece posibilidades efectivas para la
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conciliacién, como resultado de la falta de consi-
deracién de cémo afecta el género en las condi-
ciones laborales {(....) En suma, estamos reprodu-
ciendo la divisién estereotipada de tareas en funcién
de las atribuciones de género, dado que las muje-
res trabajan mayoritariamente en los dmbitos de
intervencién y los hombres en los puestos de res-
ponsabilidad donde estdn sobrerrepresentados”
(Peléez, 2011, 8).

Afade la EDF que “es un error dar por sentado que, por
el simple hecho de que el personal técnico de las orga-
nizaciones de discapacidad sea mayoritariamente feme-
nino, todas sus profesionales van a trabajar con pers-
pectiva de género” (Peldez, 2011, 10). Para corregir
esto, por tanto, es importante asegurar una correcta
formacién en materia de género de las personas que ten-
gan que asumir estas tareas en la organizacién (Peléez,

2011, 10).

Esta feminizacién de los apoyos y acompafamientos
también se refleja en el dmbito asociativo donde buena
parte de las profesionales son mujeres. Esta circuns-
tancia genera un ambiente en el que las personas con
sindrome de Down perciben que han encontrado ofra
mamd. Por ofro lado, sin percatarse, las propias pro-
fesionales, algunas de ellas, asumen este papel.

la falta de referentes masculinos, y de normali-
dad con las organizaciones, como minimo, recrea
un, un ... microambiente, alterado, muy sensible,
muy de sustituir a la figura materna de casa, como
minimo, a lo mejor sin quererlo estamos favore-
ciendo, pues mira de aqui, tengo otra mamd ... sin
que sea mi mamd, tengo otra mamd...

Entrevista 11 Profesional

Uso de tecnologia

Dada la especial relevancia del uso de tecnologia
e internet para la inclusién social en la actualidad,
hemos dedicado atencién en nuestra encuesta a
esta cuestién. Aproximadamente la mitad de la
poblacién de mujeres con sindrome de Down
encuestadas reconoce disponer de teléfono mévil.
Mas allé de la disponibilidad del dispositivo, el uso
més frecuente al que se aplica el uso de internet
es el de la mensajeria instantdnea y el consumo de
musica y video, destaca el escaso uso de redes
sociales entre la poblacién encuestada.

Tabla 18. Personas que disponen de teléfono movil

2Tienes teléfono mévil2 Frecuencia

209

Porcentaje

NO 42 10,7
NS/NC
TOTAL 391 100,0

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.
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Tabla 19. Actividades que suele hacer por internet (adn sin tener movil)

Navegar por infernet Frecuencia Porcentaje

292
WHATSAPP 292 74,7

T
NAVEGAR POR INTERNET 229 58,6
CORREO ELECRONICO 153 39,1
INSTAGRAM 106 27,1
TWITTER 34 8,7

COMPRAS

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.

4.2.5. La familia. El valor de los vinculos afectivos salir conmigo a dar una vuelta con Capi, pues yo
voy con él a jugar y eso es lo més importante
Es evidente el papel de la familia en el desarrollo para mi.
personal de las mujeres con sindrome de Down. Mujer con sindrome de Down 26 afios
Ahora bien, écémo viven ellas este vinculo? Todas
hablan desde una emocién que cabe describir en el épara ti cuales son las personas mds
sentido mdés amplio como amor. Las personas mds importantes de tu vida?
importantes para ellas son sus padres/madres por -Mis padres porque son los que me conocen y
los que se sienten queridas y apoyadas con el valor me apoyan y que me cuidan y estdn conmigo
que tiene eso para cimentar su autoestima. siempre. Y aparte de mis padres pues mi tio y
mi abuelo que ha fallecido, pero bueno, tam-
...para mi mis padres son importantes porque me bién me han cuidado siempre.
quieren, porque me apoyan mucho, me siento a
gusto con ellos en casa porque les ayudo en Mujer con sindrome de Down 20 afios
casa. Siempre me dicen lo que tengo que hacer, Grupo de discusién mujeres
yo lo hago, lo respeto y cuando mi padre quiere con sindrome de Down
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Otra figura relevante es la de los abuelos/as hacia

quienes reconocen su cuidado y proteccién.

...para mi las personas mdés importantes son, mi
abuela que murié, mi abuelo, mis padres, mi her-
mana y mi perro. Es que mi abuela como estaba
arriba murié. Me cuidaba, me cuidaba mucho y me
hizo pizza para cenar y siempre me acuerdo de
ella. (se emociona) ...Me ha ayudado mucho.
También me ayudaba a hacer los deberes. Estaba
en su casa con ella viendo la tele, jugando a las
cartas, pero como estd arriba, me estd ayudando,
me estd viendo arriba...

Muijer con sindrome de Down 26 afios

Se sefala a las hermanas como figura de referencia
para ellas.

A mi me entrevisté también el profesional para
que viéramos un poco, porque me decia jo, eres
su figura de referencia continuamente. Cualquier
cosa que haces... eres figura de referencia sin
haber vivido mucho contigo -porque yo entonces
no venia tanto, porque como mis padres no me
necesitaban y tal- ..., no sabemos bien por qué.
Y claro, es verdad, no hemos vivido tanto juntas....
Y me decia el médico si td haces algo, ella lo hace.
Y siempre dice que a ver qué piensas 10...

Entrevista 6 Hermana

Maria, ten cuidado hija, ten cuidado... Td mira lo

Narran con especial carifio su relacién con los her-
manos/as en su discurso sobre este vinculo des-
taca como sentimiento el de complicidad y cercania.
Cuando hablan de sus hermanas, cuando la tie-
nen, expresan su aspiracién de ser como ellas...

que hace tu hermana, es tu ejemplo. Ya te digo
que su hermana ha hecho una labor... como yo
creo que debe ser. Porque se tiene mds confianza
con una hermana que con una madre y tal...

Entrevista 4 Madre mayor 30 afios

Para mi mi hermana es, es que mi hermana es mi
hermana...
mi hermana no tiene sindrome de Down, pero yo También han contado con desazén las diferencias de
si. Y lo que a mi me gustaria es ser igual que mi her- trato que perciben. Alguna ha sefalado sentirse menos
mana querida que su hermana.

Muijer con sindrome de Down 26 afios Yo tengo una hermana... y ella como hermana
hacen carifio.
Mi hermano estd a la otra punta de la montana, Con la hermana si... Con mi hermana mdés carifio.
estd viviendo con su novia y presiento que estd
cerca mio Mujer con sindrome de Down 36 afios

Mujer con sindrome de Down 32 afios
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Es importante también sefalar la riqueza vital que
ellas suponen para el nicleo familiar, tal como se
reconoce con frecuencia en las familias.

Que yo soy muy feliz con mi hermana, que nos
da muchos golpes de humor. Yo creo que ella
es lo mejor que le ha podido pasar a mi familia,
porque nos descentra de otras cosas. Porque,
ademds, como ve las cosas como son, asi las
dice. Entonces a veces nos hace caer en la
cuenta y jo. Pero yo creo que es lo mejor que
nos ha pasado. Cuando digo que lo mejor que
nos ha pasado es tener una hermana con sin-
drome de Down, es porque es lo mejor que nos
ha pasado.

Entrevista 6 Hermana

Su hermana dice que ella me ha dado a mi
muchas més satisfacciones que ella, y las que me
sigue dando. Hace poco, el dia 11, le dieron un
premio aqui. Y las cosas que dijeron de ella fue-
ron espectaculares. Dentro de poco le dan otro
premio y ha sido muy reconocida aqui, muy, muy
reconocida. Y no para de darme satisfacciones.
Entonces feliz, de verdad.

Entrevista 4 Madre mayor 30 afios

4.2.6. Las barreras institucionales

Una constante en el discurso de las familias es que,
ademdés de sus problemas y situaciones cotidianas,
les toca luchar por el cumplimiento efectivo de los
derechos de sus hijas ante distintos espacios insti-
tucionales: educacién, salud, empleo... Se men-
ciona la presencia de estereotipos persistentes en
dmbitos como el educativo, el desentendimiento y
derivacién del caso entre unas y otras instancias
administrativas...

... lo que te corresponde por derecho y por ley, te
lo tienes que pelear. ... Si ya tenéis la asociacién.
Muchas veces dicen eso. Me preguntan si después
del cole no se va a ir a la asociacién. Y digo que
no, que yo quiero que titule como todos. Entonces le
cambio el esquema y tiene que recomponerse. Tie-
nes que convencerles de que merece la pena. Pero
la administracién directamente te estd dando la
solucién fécil: "pero si ahi estdn todos encantados
en la asociacién". Y yo le digo étd cémo lo sabes si
no has hablado con ellos? Los que estdis encanta-
dos sois vosotros, que los mandéis a todos a la aso-
ciacion.

Entrevista 5 padre de una chica de 17 afios

Yo la noto a nivel institucional, y meto en institucién
a todo tipo, meto asociaciones, meto Gobierno,
meto escuela, pero en la institucién... Porque una
cosa es para lo que estamos, es decir, la asociacién
te puede decir, "yo estoy para esto", el colegio te
puede decir, "yo estoy para esto,", la Ley de Depen-
dencia te puede decir, "yo estoy para esto" pero nos
toca continuamente reclamar nuestros derechos.
Cuando 14 tienes una legislacién y un ordenamiento
juridico que te ampara en derechos, pero no se cum-
plen y nadie te ampara en la falta de cumplimiento,
yo ahi es donde veo la discriminacién.

Grupo de discusién MADRES

Antes que juzgar a las familias por su tendencia a la
sobreproteccién, es necesario reconocer que buena
parte de los peligros que perciben tienen bases rea-
les, que las barreras a superar son maltiples y que
el apoyo institucional es escaso. En este contexto
institucional adverso, la situacién social, econédmica
y formativa de los padres y madres resulta deter-
minante.
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En estas circunstancias, se da en las familias el con-
flicto entre la preparacién para la responsabilidad y el
desarrollo personal de las hijas con sindrome de Down
y un enforno en la préctica adverso, con oportunidades
de inclusién y de experimentacién vital, y también con
riesgos. Un dilema, de dificil resolucién, entre la apuesta
por el desarrollo personal de las nifas/jévenes con sin-
drome de Down, su trdnsito a la vida adulta en los dis-
tintos aspectos (sobre todo el de las relaciones y la
sexualidad) y el acierto en el grado y formas de pro-
teccién con respecto al entorno. Un dilema que se vuelve
mas agudoa partir de la adolescencia.

Y la verdad que mi hija todo el mundo lo dice, que
es una nifia muy responsable. Pues quizd es porque
yo le he dado caria, le hemos dado caria. La hemos
tratado como a su hermana, sabiendo siempre hasta
dénde podiamos llegar. Légicamente no le voy a
exigir lo que sé que no puede dar, pero le he obli-
gado. Su padre te puedo decir que casi, casi, casi,
mds recto con ella que con su hermana. Todos nues-
tros amigos nos lo decian: ay que ver ... Pues bueno,
ahora se estd viendo el fruto de aquello. A todos
los sitios que va todo el mundo nos dice: ay que ver
lo bien educada que estd. Ay que ver cémo sabe
estar en los sitios. Ay que ver cémo es... ¢Que yo
echo en falta lo que t6 hablas? Pues si, lo echo en
falta. Ese grupo, esas amistades, ese tener su reunién
de salir y entrar como lo hacia su hermana... Pues
si. Pero mira, ella puede echarlo en falta, pero tiene
la vida tan llena con otras cosas, que bueno... El
dia de mafAana lo vivirdn mejor, pienso yo. Esto es
lo que me ha tocado vivir, lo que le ha tocado vivir
a ella y ya estd. Pero bueno, no estoy descontenta
para nada. Yo lo digo muchas veces, si cuando nacié
mi hija, algo me hubiera insinuado y yo hubiera
visto la vida que iba a tener, ni me hubiera preocu-
pado, te lo aseguro. Ni me hubiera preocupado.

Entrevista 4 Madre mayor 30 afios

4.2.7. Ambito asociativo

Las familias reconocen y agradecen el trabajo de las
entidades. Por su parte, los y las profesionales también
han hablado sobre su trabajo enfocado en impulsar el
empleo, la educacién, la salud, el trabajo con las fami-
lias. Ambas partes reconocen los avances en la inclusién
de las personas con discapacidad intelectual. Ahora
bien, también apuntan aspectos de critica que merecen
reflexién.

Aunque inicialmente familias o profesionales al hablar
sobre la inclusién de las mujeres con sindrome de Down
no encuentran diferencias de género aparentes, a medida
que profundizan en la consideracién de las situaciones
que viven ellas y ellos van apuntando realidades a las que
no se les ha prestado atencién.

En las asociaciones no se hacen esas diferencias, se
intenta siempre. .. se les trata igual, pienso yo. No sé,
ahi me has dado un tema espinoso, porque también
puede haberlo, lo que pasa es que muchas veces no
queremos verlo. Queremos ver que todo funciona
muy bien... pero claro, si no tenemos esa confianza...

Entrevista 3 Madre de mujer con sindrome de
Down menor 30 afios

I: &Y ustedes organizan talleres de empoderamiento
de las chicas?

E: No, nosotros no. En la asociacién no estamos
haciendo este tipo de detalles, no. Porque no vemos
diferencia, entonces si trabajamos, trabajamos igual
con los chicos que con las chicas. Al no notar estas
diferencias en este momento por lo menos en nues-
tra asociacién en el colectivo con el que trabajamos,
pues en ese sentido no lo hemos hecho. No hemos
visto la necesidad.

Entrevista 7 profesional

- DOWN ESPANA | ESTUDIO SOBRE MUJERES CON SINDROME DE DOWN EN ESPANA



4. Resultados: las mujeres con sindrome de Down en Espaia

Es que ya te digo es una de las cosas ... Vamos a
ver, nunca me ha, ésea, es verdad que este tema
nunca lo hemos analizado ni las asociaciones...

conozco a nadie... y conozco a gente variopinta
que tienen muy buena autonomia, trabajando...
pero que al final su relacién social es con perso-

ni nada nas con discapacidad.

Entrevista 8 Técnico educacién Grupo de discusién MADRES
Las asociaciones ofrecen lo que ofrecen, ya estd.
En el ocio te dicen que van a ir a ver una peli,
pero si a mi hijo no le gusta el cine... Los miérco-
les cine. éPor qué tiene que ir con todo el mundo

Las familias describen algunas situaciones que no
favorecen la inclusién de las mujeres con sindrome de
Down y que, sin querer, convierten a las entidades
en espacios de segregacion.

La asociacién te lo ofrece todo, te dicen mira, aqui
van a tener esto, luego van a ir al cole, pero en
cuanto en el cole veamos que no, se vienen aqui,
que tenemos unos cursos para ser independiente,
y de no sé qué. Te lo tienen todo montado, 14 no
tienes que preocuparte, estd ocupado y bien aten-
dido, pero estés decidiendo qué quieres que sea
tu hijo, y va a ser eso toda la vida. Y no le das
opcién a preguntarle. Pregintale, mira a ver qué
hay por ahi, por el mundo.

Entrevista 5 padre de una chica
de 17 afios con sindrome de Down

Los grupos de ocio de las entidades. Se sefala
cierto exceso de control en la organizacién, en la
eleccién de actividades, sin o con escasa partici-
pacién de las propias personas con discapaci-
dad, en las pocas oportunidades de convivir con
personas sin discapacidad. Esto, en principio,
parece afectar igual a hombres que a mujeres con
sindrome de Down.

... el ocio que se propone desde las entidades.
Es un ocio muy dirigido y entonces yo creo que
cuando ya son adultos, esté bien que les enserien
un poco pero que luego vayan soltando para que
ellos hagan grupo y ellos decidan. Y lo que no

a hacer una actividad que no le apetece? Pero el
ocio estd programado para que todos vayan.

Entrevista 5, padre de una chica de 17 afos
con sindrome de Down

Las madres expresan cierta desafeccién por sus enti-
dades, que consideran que van por detrds de las
necesidades de las personas con sindrome de Down,
que no cuentan con planes y que imponen activida-
des segUn quien ostente la presidencia de la asocia-
cién.

-Yo a mi Asociacién no voy. Porque es que la aso-
ciacién...ha cambiado la Asociacién de Presi-
dente y todo y estd un poco que se dirige tam-
bién hacia los intereses de ellos. Muchas veces
hacia intereses de que ahora es el padre, porque
esta Asociacién tenia jardines, o seaq, jardines, un
huerto no, plantas, que ellos cultivaban y los ven-
dian... Pues esto lo cerraron y han hecho pddel
porque el nuevo Presidente entiende que el padel
es mejor.

-... las asociaciones se estdn quedando por detrds
de lo que buscamos los padres. Los padres esta-
mos por delante y abriendo camino y las asocia-
ciones van por detrds. .... pero cuando la Aso-
ciacién llegue mi hija ya no tiene esa edad.
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-Es que las asociaciones deben dar apoyo donde
la persona lo necesita. Y no llevar a las personas,
porque si estamos en contra de la educacién segre-
gada y los colegios especiales y al final la aso-
ciacién la tengo como un gabinete de logope-
dia, de atencién temprana, pues a qué voy, 2a
una asociacién o voy a un gabinete?

-Y esa frase que queda tan bonita de, “ojala
algdn dia las Asociaciones desaparezcan” si,
pero no estds haciendo porque desaparezcan,
porque yo en la mia empezamos con dos pro-
fesionales y ahora estdn quintuplicados. Y se
van socios y cada vez hay mds profesionales.

Grupo de discusién MADRES

y yo desde muy pequefia me han discriminado.
... yo estaba esperando a mi abuela, que ella
estaba dentro de una bodega ..., y unos nifios
mds grandes que yo me decian que yo era china,
y eso es lo que no me gusta. ...Y hay una vez [con
7 aios], una vez que nos ibamos en un viaje en
autobds con mis amigos y cuando estamos
comiendo, 2vale? yo estaba asi, viene una sefiora
y me da 5€ por ser sindrome de Down.

Ella se pensaba que yo demandaba dinero, pero
no fue asi, yo estaba comiendo, asi, tranquila, y
de repente ipam! 5€. No es normal eso.

Mujer con sindrome de Down 32 afios

Segun los datos recogidos en nuestra encuesta, casi
la mitad de las mujeres reconoce situaciones de dis-
criminacién en la escuela, y en torno a una cuarta
parte en ofros contextos cotidianos, como la calle, la
casa, la asociacién o el trabajo.

4.2.8. Discriminacién percibida
Las mujeres con sindrome de Down entrevistadas han

narrado situaciones de discriminacién sufridas desde
muy pequenas.

Tabla 20. Contextos en los que les han hecho sentir mal

Porcentaje
EN LA CALLE 25,8
EN LA ASOCIACION 20,7

EN EL TRABAIO

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.
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La pérdida de amistades y la falta de apoyos ade-
cuados en el colegioes rememorada por ellas como
una experiencia de exclusién y de vulneracién de sus
derechos, verbalizando las barreras. Las expresiones
recuerdan y reiteran la vivencia de esta pérdida como
algo repentino, siendo conscientes del fin de etapa
educativa (Y un dia me dejaron de mandar” al cole-
gio) lo que agudiza la experiencia como trauma.

P: éPor qué dejaste de estudiar?
porqué me costaba mucho aprender y no me

A mi lo que siempre me ha preocupado mucho
fue en que no me dieran el titulo de Administracién.
Entonces, estamos ahora en un proceso para bata-
llar entre mis padres y yo. Yo creo que no me han
dicho nada y me han rechazado.

2Cémo te hace sentiré Mal. Yo... fatal.

Muijer con sindrome de Down 20 afios

adaptaban el material 4.2.9. Perfiles vulnerables
Respuesta cuestionario.
por mi capacidad
Respuesta cuestionario.
Por el sindrome de Down

Respuesta cuestionario.

Se constata las dificultades afadidas que tienen aque-
llas mujeres que viven en un entorno rural. Entre las
dificultades destaca la de los desplazamientos y la
falta de recursos.

acabe los estudios obligatorios

Respuesta cuestionario

Tengo més de 21 afos

Respuesta cuestionario.

A mi lo que me paso es que me vulneraron el dere-
cho porque tenia amigos antes que ella, y otros
amigos que eran mis amigos de la infancia desde
siempre. Y un dia me dejaron de mandar. Y en la
escuela tenia amigos con mis profesores me pro-
tegian mucho y eso es lo que no me gusta tanto.
2Y qué pasa? que yo no tenia libros, todos ellos
hacian exdmenes y yo no. y yo solo hacia fichas,
nadie me ha ayudado...

Muijer con sindrome de Down 32 afios

Es en el dmbito de la educacién donde ellas son més
conscientes de haber experimentado situaciones de
rechazo. Las barreras en la educacién, que apare-
cerdn especialmente en la adolescencia, suponen
para ellas un riesgo en tanto limitan sus oportunida-
des para seguir forméndose y acceder al empleo.

... yo lo tengo todavia mds dificil. Es decir, no es
lo mismo que todos los amigos vivan en el mismo
sitio... Porque 10 al fin y al cabo en una pobla-
cién donde estds a poca distancia o te separa un
autobis urbano de tu amigo y quedas en una
plaza comdn... Pero el problema se agrava cuando
vives en una zona rural donde Gnica persona con
discapacidad de esa edad es ella y es sola en
todos los entornos. Es decir, ella hace todo de
forma inclusiva, no va a nada especial.... la dnica
relacién que tiene con personas con discapaci-
dad es cuando sale con el grupo de ocio de la
asociacién, y ahi tenemos que llevar si o si porque
ahi no hay transporte ....

Grupo de discusién MADRES
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B Los vinculos afectivos: las amistades, las rela-
ciones de pareja que parecen imposibles porque
estan fuera de la norma
Y bueno, me gusta que los nifios no se olviden de
ella, que la saluden y tal... Este tiempo atrds me
estaban comentando que querian hacer una
comida de antiguos compafieros y que a ver si
iba a dejar ir. Les dije que si, si, que se la lleva-
ran, y de juerga también si querian. Pero bueno,
mdés alld de eso, no... Que no hombre, con las
nifias tan monas que hay... mi nifia monisima,
pero es diferente.

Ya te digo, yo con las asociaciones no tengo tiempo
éVas poco? No, voy a lo que me interesa. Punto. No,
porque es que sino estdbamos todo el dia en carre-
tera. Ella sale a las 7:10 de casa, llega alas 15:10
y no podemos ir a carretera otra vez. .. 82 kilémetros.

Entrevista 3 Madre de mujer con sindrome
de Down menor 30 afios

Si a esto se suma presentar limitaciones funcionales
graves, la vulnerabilidad se incrementa. Las mujeres
con sindrome de Down con estas limitaciones requie-
ren mds apoyos y buena parte de estos provienen de

las familias (concretamente de las madres).

yo intento que sea lo mds auténoma posible, pero
es dependiente. Dependiente total practicamente.
Y para salir a la calle¢ Para salir a la calle, no.
Sale sola, pero bueno, voy yo detrds de ella... Y si
ella va a cruzar la carretera se espera a que yo lle-
gue a la par de ella para cruzar. ...Siempre con-
migo del brazo no, no, hay que darle margen

Entrevista 3 Madre de mujer con sindrome de
Down menor 30 afios

Entrevista 3 Madre de mujer con sindrome de
Down menor 30 afios

Cémo detectar el riesgo de abusos

...una vez le obligué al profesor de mi hija,
cuando estaba en el colegio, que entrara en el
cuarto de bafo a ver qué estaba haciendo el
cuidador... porque a mi se me metia en la cabeza
que ese hombre estaba haciendo algo a mi hija,
y al profesor también. Se iba al bafio con ellay
se tiraba una hora en el cuarto de bafio con mi
hija...

Entrevista 3 Madre de mujer con sindrome de
Down menor 30 afios

Se han sefalado las dificultades que afrontan estas
mujeres en el dmbito de la salud. En la narracién de
una madre sobre su hija con discapacidad severa se

detectan también otras barreras:

B Poca atencién en los colegios
La tenian quietecita, sentadita. Que no molestara. ..
Yo he llegado al aula y la he encontrado sentada
en el suelo y como protesté porque estaba sen-
tada en el suelo, le pusieron una colchoneta. O
sea... colegio O hasta que empezé en el aula
abierta.

Entrevista 3 Madre de mujer con sindrome
de Down menor 30 afios

La falta de apoyos y recursos institucionales

El centro de dia y la residencia no tienen plaza,
solo tienen 11 plazas y son un motén de nifios ...
Yo quiero que ella se quede ahi. ¢Qué pasa?
Que ella a los 21 acaba la época educativa,
empezaria centro de dia. El SEPAD te dice que el
centro de dia tiene que ser el lugar mds cercano
a la residencia donde vive ella.

I: O sea que te tienes que mudar...E: Y el
mudarme no me garantiza que ella vaya a ese
centro o vaya a otro. ¢Entonces qué¢ Tengo que
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dejar de trabajar, tengo que alquilarme una
casa... Yo cobro 522 euros de viudedad.

Entrevista 3 Madre de mujer con sindrome de
Down menor 30 arios

También se describen esta falta de apoyos por parte
de las entidades asociativas a las que pertenecen.

_yo llego a la Asociacién y digo, “bueno, venga,
recursos para ella” “bueno, espérate, espérate,
vamos a terminar con la vivienda compartida,
vamos a terminar con esto de empleo, es que es
un caso especifico” pero cosas para ella. No me
hables siempre, no me hables siempre de la
vivienda compartida porque ella, os la voy a man-
dar a una vivienda compartida, desgraciar los
cuatro chavales que tengan que aguantar a ella
porque yo no lo querria. No, no. No hay nada
para ella.... Yo donde siento discriminacién es en
el sindrome de Down. Sinceramente. Concreta-
mente en mi Asociacién no hay respuesta.

Grupo de discusién MADRES

4.2.10. Violencia Acoso/abuso

Estas situaciones de discriminacién ocurre dos veces
mdés, compréndola con las mujeres sin discapaci-
dad (Ashraf et al., 2017;Ruiz-Pérez et al., 2017).
Porque primero son mujeres y segundo tienen dis-
capacidad, lo que hace que sus relaciones familia-
res sean desiguales (Ruiz-Pérez, 2017). Ademads,
sufren un tipo de violencia, por parte de sus parejas,
que no ocurre en las mujeres sin discapacidad (Hug-
hes RB et al., 2011; Kassah et al., 2014, citado por
Ruiz-Pérez et al., 2017). Por esto, las mujeres con dis-
capacidad apenas se sienten titulares de derechos
y, ademds, se sienten merecedoras de un trato dis-
criminatorio justificado, basado en un sentimiento de

culpa o carga hacia los demds (Fundacién CERMI
Muijeres, 2015).

La violencia hacia las mujeres con discapacidad, en
muchas ocasiones, se basa en los mitos asociados a
la discapacidad que “produce que muchos abusa-
dores se sientan justificados por la situacién de dis-
capacidad de las victimas” (Gomiz, 2017, 85). Estos
mitos son: la deshumanizacién, que hace que la cate-
gorizacién del crimen pueda ser visto como menos
importante; “mercancia dafiada” en el que la muerte
de la persona con discapacidad no implica una pér-
dida; la intensidad del dolor, con el que las perso-
nas con discapacidad sienten y sufren menos y el
trauma asociado a la violencia serd mejor; y por
Gltimo, la indefensién, asociada a la dependencia
(Gomiz, 2017).

Barrio y Moreno (2014), baséndose en otros auto-
res, advierten que las denuncias de abuso sexual se
dan més en los hombres con sindrome de Down que
en las mujeres de esta poblacién porque “hay menos
probabilidad denunciar cuantos menos recursos eco-
némicos y apoyos sociales se tiene”; ademdés “(las
probabilidades de denuncia) disminuyen a medida
que disminuyen los recursos de la victima y su capa-
cidad de toma de conciencia de los hechos ocurri-
dos” (Barrio y Moreno, 2014, 17). Respecto de las
mujeres con sindrome de Down complementan:

“la baja tasas de abuso sexual de mujeres con
sindrome de Down con respecto a la de hombres
con sindrome de Down y mujeres sin sindrome de
Down podria explicarse en funcién del contexto y
educacién que reciben, dirigidos principalmente
a disminuir el peligro de ser victimas de abusos
sexuales” (Barrio y Moreno, 2014, 17).

Casi todas las mujeres con sindrome de Down entre-
vistadas en esta investigacién han narrado experien-
cias personales de abuso y violencia. Ellas tienen con-
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ciencia de lo perjudicial que son los malos tratos en
las relaciones interpersonales. Conmigo no hace carifio, ...no hace como hija,
que estdn toda la vida pegando. Se portan mal
2y a ti que cosas no te gustan? Ni discutir, ni conmigo como hija.
insultar ni pegar. Lo odio.... porque a la per-
sona que le estd llegando esa informacién, de
que le estés voceando, de si le insultas o le estds
pegando, la transmisién, pues claro, pues no es Los testimonios de las mujeres sobre la violencia de
buena. sus parejas sobre ellas son contundentes. Esta vio-

lencia de género se manifiesta en:

Mujer con sindrome de Down 36 afios

Mujer con sindrome de Down, 20 afios

B El control sobre ellas
...hemos encontrado maltratadores... tienen
novia y aqui hemos visto de: no beses a tus
padres, de estdn saliendo en el grupo de ocio y

Ellas sefalan como diferencia entre ellas y ellos el
tema de la violencia. Perciben modelos de mascu-
linidad violentos (“le sale el cardcter de su padre”)

que las afectan y hacen sufrir.

éSienten que hay diferencias entre los chicos y
ustedes?

Yo si... porque mi novio es un chico y a veces
nos pegamos, 0 a veces se pone muy nervioso,
me alza la voz, me grita y todo eso.

2Y t0 qué haces cuando pasa eso? Pues que no
hable asi, que se calme, que esté tranquilo. Pero
a veces le sale el cardcter de su padre y eso es
lo que no me gusta.

Mujer con sindrome de Down 32 afios

eXX, t0 sientes que en algunas cosas te tratan
diferente que a los chicos con sindrome de
Down? Mi padre es un chico, también.

Mujer con sindrome de Down 36 afios

Un poco antes durante la entrevista ha contado
lo siguiente:

2a ti qué cosas te preocupan como mujer con
sindrome de Down?¢

Yo me preocupa la familia... Que mi padre se
enfade, tiene cardcter, se enfade.

ella pide una coca-cola y le dice, coca-cola no,
que te sienta mal y ella pide otra cosa, ... se
han roto varias parejas por esta situacion.

Entrevista 12 Experto en sexualidad, salud

B Las amenazas, ofensas y maltratos
Pregunta: Dinos cudndo y por qué has hecho
cosas que no querias hacer
Mi pareja me pidié fotos desnuda
Respuesta cuestionario.
Pues mira, yo tuve un ex novio que me amenazd,
que me quiso pegar, también me quiso faltar al
respeto, porque me falté al respeto y también me
falté pegarle sin mds. Es que tenia una rabia
encima... es que queria pegarle... él me rechazé
sin mds porque él tenia otra y yo me quedé mal.
Por supuesto me quedé mal delante de él.

Muijer con sindrome de Down 26 afios

Mi Exnovio me dijo que era lesbiana, y al decirme
eso yo me senti mal. Y fue una cosa, de que él se
enfadé conmigo, yo me enfadé también. Y era
asi isiemprel, la mala de la pelicula, para que
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luego digan, “no, es que ella es lesbiana” pero Claro, esté chica esté muy empoderada porque es
no, es mentira, no me gustan las chicas. Y asi ha muy lista, pero lleva aio aguantando infidelidades
sido. de todo tipo émm2 Y las familias dicen: bueno,
pero si no importan, seguir, COmo son amigos y va
bien ...

Es un juego. Entonces, a mi me preocupa mucho el
juego, el que jueguen, el que muchas familias dicen.

Muijer con sindrome de Down 20 afios

B Violencia fisica
Yo tengo un problema, es de mi ex novio, bueno,
tenia. Estoy sola y esas cosas. Aquel ex novio y
aquel chico me pegaron a mi.
2Quién te pego?
El a mi... Yo no sé porque me hizo eso a mi.

Entrevista 12 Experto en sexualidad, salud

También han contado experiencias de violencia y
acoso de compaferos con sindrome de Down.

...hay dos chicos que querian ser mis novios antes,
y yo es que no queria, y ellos me obligaron.
éPero t0 accediste a ser novia de ellos¢ No. Yo no

Muijer con sindrome de Down 36 afios

Cabe apuntar que las parejas de estas mujeres tam-

bién tienen sindrome de Down y estén reproduciendo queria, y mis padres tampoco.

estereotipos y comportamientos que aprenden en 2Y a quién le constaste? Pues a mis padres. Y ya

casa. me llevaron al médico. Porque un chico casi me
deja embarazada.

es ella la que estd bregando con este hijo, éno2 Y
fijate tU, uno de los chicos que te digo que se rom-
pié la pareja por machista. La profe, hablé con la
madre y le dijo: es que su hijo es violento, es un
machista, lo que estd haciendo y tal y la madre
entendié que estaba reproduciendo al padre... y se
ha separado a raiz de ver la conducta de su hijo con
la pareja porque vio que a ella le pasaba lo mismo.

Enirevista 12 Experto en sexualidad, salud

Y no lo ha logrado. Porque se lo dije a las moni-
toras, a mis padres... y cuando estuve en el médico
también. Y me hicieron pruebas y todo bien.
Luego tengo un compariero, que también me hacia
lo mismo. Que era su novia y esas cosas... y yo no
le hice ni caso.

Esta misma mujer cuenta otro episodio de acoso por
parte de sus compafieros de piso.

Primero me hablan mal, hablan detrds de mi, a

mis espaldas. Y a mi eso no me gusta. 2Y qué
dicen de ti¢
Pues no sé. Que me vaya del piso... cosas.... se

Estas actitudes violentas no siempre son reprobadas
por las familias. Y, lo que es mds grave, llegan a ser
asumidas como parte de un juego de nifos/menores.

El otro dia en el grupo que yo llevo una pareja se
rompié porque él llegé y dijo que, en un viaje,
como ella no habia venido se habia metido en la
cama con un amigo y ella dio un golpe y dijo, ya
estd bien, siempre estds haciendo lo mismo.

meten conmigo, o hablan mal, o dicen codas feas
de mi... Eso es lo que me molesta. La gente de
fuera no habla mal de mi, pero ellos si.

Entrevista 1 mujer con sindrome de Down
menor de 30 afios
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Se observan casos de violencia intrafamiliar. En algu- 4.2.11. Educacién sexual
nas familias se mantiene la idea de que los castigos
fisicos son también una forma de educar. Existe una alta dificultad para abordar el tema de la
afectividad y de la sexualidad en las personas con
sindrome de Down. Para las familias es embarazoso
abordar estas cuestiones y, aunque reconocen la
inquietud de sus hijas por tener pareja, consideran,
algunas veces, poco probable que lleguen a mante-

ner relaciones sexuales o al menos, lo esperan.

cuando un chico a lo mejor tiene un problema de
conducta inadecuado parece que toleramos mds,
entrecomillas, évale? Toleramos més los problemas
de conducta que se puedan generar. Yo he visto a
padres que cuando es la chica, utilizar la fuerza, la
zarandean, parece que es normal. 2Me entiendes?

Pues yo el tema de las relaciones, hablamos del

Entrevista 8 Técnico educacién

...como mis padres no hace como hija, que estdn
toda la vida pegando. Se portan mal conmigo
como hija... yo con mis padres, siempre que se
enfaden, que me pegan, las peleas y esas cosas
no me gustan. Siempre se enfadan es culpa mia...
Yo quiero estar contenta, feliz, carifio.... Que me
apoyen.

Muijer con sindrome de Down 36 afios

Desde estas multiples experiencias de violencia ellas

piden a otras mujeres:

... yo pido a las otras mujeres que no se dejen
vencer con nadie. Si tienen novio o novia, lo que
seaq, yo lo que quiero pedir es que las mujeres
somos capaces y también los hombres tienen que
aceptar y respetar a las mujeres.

Muijer con sindrome de Down 32 afios
Lo que no pueden los hombres es maltratar y agre-
dir a las mujeres. Lo que tienen que hacer las muje-
res es parar la violencia a tiempo y denunciar...

eso para mi es importante.

Muijer con sindrome de Down 26 afios

tema sexual. Yo sé que en un momento, no sé,
tendria 20 anillos o 20 algo... ella me hablaba de
un profesor de educacién fisica, y me hablaba
también de algin amiguillo, de algin amigo de su
hermana... Ella me hablaba de forma especial,
pero gracias a dios aquello pasé y mi hija no tiene
una relacién con sus compaiieros, que yo sepa,
hasta donde yo sé, porque a mi nadie me ha dicho
nunca nada, que haya podido dar lugar a nada
de nada. Es bastante tranquila.

Entrevista 4 Madre de mujer
con sindrome de Down mayor 30 afios

Algunas madres, a pesar de lo complicado que les

resulta hablar de sexo, procuran que sus hijas, sobre

todo en la adolescencia se hagan conscientes del tipo

de relaciones que establecen, a aprender a diferen-
ciarlas en la préctica.

— Tienes que explicar lo que ella sea capaz de
entenderlo y sea capaz de decir, “pues tienes
razén, pues efectivamente no puedo estar ddn-
dole un beso a uno y mafana ddndole un beso a
otro porque claro... es que dice que le gusto,
évale? Y esa edad... a esa edad con 16 arios les
pasa.

— hay que educar también el aspecto afectivo y
sexual. Y entonces, t0 no eres novia de 5, eres
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novia de 1... y novio no es lo mismo que amigo...,
un Novio requiere un COMPromiso, requiere...un
pacto entre dos que no es el del resto. Entonces y
creo que todo eso ahora no, porque ahora mismo
ella misma es capaz de discernirlo. Pero esta etapa
que os contaba, era en la etapa un poquito mds
adolescente, pues ella empezaba y ahora ... me
he ocupado de hacerle ver la diferencia, y cuando
ha tenido situaciones en persona o por WhatsApp
de enfadarse y este es mi novio, no es mi novio...
digo, “pero vamos a ver, vamos a ver...” vamos a
distinguir...

Grupo de discusién MADRES

Muchas de las conversaciones en este terreno se
dirigen a que ellas se protejan frente a la posibi-
lidad de un abuso. En este caso, se observa cémo
la complicidad y cercania con las hermanas resulta
muy valiosa.

Ni tetis, ni culo ni toti, no se toca nada de eso.
Nada mds que te lo tocas 10 y quien quieras que
te lo toque.

Grupo de discusién MADRES

. un dia en la puerta de casa pasé un sinver-
gienza, que por lo visto era un sefior mayor, que
se acercd... Eso lo sé por su hermana... Le dijo él
a ella técame, y ella le dijo isi hombre! Y salié

pitando. A mi no me lo conté, se lo conté a su
hermana. Y su hermana me lo conté a mi. Y me dijo
mamdé, qué reaccién més buena ha tenido mi her-
mana, porque si es otra se queda quieta. Enton-

Segun van creciendo, estas madres siguen atentas a la
evolucién de las relaciones de sus hijas y procuran
ofrecer apoyos y acompafamiento para su vida sexual.
Esté claro que para las madres es importante en este

sentido generar vinculos de confianza con ellas.

— Tuvo un novio durante tres afios y salian solos y
yo le insistia mucho, o sea, si en algén momento
vais a dar algin paso, “no, mamd, por ahora solo
nos damos besos”. Bueno, pues td, cuando vayas
a necesitarlo..., pero tienes que tomar medidas,
o tomarte unos anticonceptivos o... td no sabes el
paso ni esperas que..., pero por lo menos que te
diga “mamd, yo a lo mejor quiero dar el paso”
bueno, pues entonces tendrias que ir a un gine-
célogo y prepararla en ese sentido.

hay veces que ellas entran en conflicto, a veces
ellos entran en conflicto con alguien que no sabe
muy bien cémo resolver, y a veces me pide ayuda,
pero a veces yo por la conversacién sé que ha
pasado algo que no sabe cémo salir. Y entonces
siempre la pido permiso...

Grupo de discusién MADRES

ces ya ahi si que tuve una conversacién con ella,

estuvimos hablando su hermana, ella y yo. Del
temor, del miedo, de que tuviera cuidado, de que
habia personas que buscaban lo que buscaban,
que se aprovechaban de las mujeres. ..

Entrevista 4 Madre de mujer con sindrome
de Down mayor 30 afios

La hemos intentado educar en el todos somos igua-
les, pero cuidate mucho. O sea, no montes en el
coche... Nosotros tenemos muchos conocidos y si
te dicen que te montes en un coche y te llevan a
casa, por favor, di que a ti te gusta ir andando.

Entrevista 6 hermana

Un espacio de apoyo para afrontar la educacién
sexual de las mujeres con sindrome de Down es la
asociacién. Sin embargo, algunas familias perciben
que la formacién que se ofrece desde las asocia-
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ciones estd mds enfocada hacia los chicos que hacia
las chicas.

Yo me acuerdo una de las veces, en uno de los
encuentros, que es que me pareci6 tan super fuerte,
tan desagradable, que dije mira, yo paso. Porque
estaban hablando. .. no sé en cudl encuentro fue, que
fue un sexdlogo de Navarra. Hablaban de mastur-
bacién, de no sé qué, de ayudar a los chicos. .. pero
se hablaba més bien en el tema de hombres

Entrevista 3 Madre de mujer con sindrome
de Dow menor 30 afios

Las profesionales observan, por un lado, la ausencia
de educacién sexual; por otro, que la Unica via para
recibir formacién en este aspecto proviene de las enti-
dades; que el apoyo que se puede ofrecer desde las
mismas es limitado y algunas veces chocar con los pre-
juicios de familias que entienden que sus hijas no
deben progresar en este dmbito, en la préctica de
las relaciones sexuales y, por tanto, tampoco en la
educacién al respecto.

el problema verdaderamente radica que la educacién
sexual en las personas con sindrome de Down, en
general, y en el caso de las mujeres no existe salvo
que se la de las propias entidades...son las que
hacen un tallercito, hacen cualquier cosa y lo expli-
can y yo, ademds, me acordaré de una frase de una
chica que estuvo un dia en un taller de sexualidad que
se explicé las relaciones sexuales y me dijo: éPara qué
me contdis todo esto? Si yo esto nunca lo voy a
hacer... la chica habia empezado, bueno, tenia una
relacién y cuando esa relacién, pues como todas las
relaciones prospera ...la familia decidié que cuando
iba a prosperar en un paso més, mejor que se cor-
tara esa relacién. Y eso, se sigue viviendo.

Entrevista 8 Técnico educacién

Las profesionales apuntan que esta falta de educacién
sexual provoca que las personas con sindrome de
Down presenten déficits importantes en su desarrollo
personal. A tal grado es este vacio que se narran his-
torias de mujeres con sindrome de Down que no
conocen su cuerpo, que no saben qué es una relacién
sexual.

creo que hemos hecho un avance, por ejemplo, en
entender el desarrollo cognitivo de la persona con
sindrome de Down, el intentar tratarles por la
edad cronoldgica. Pero, toda la parte afectiva-
emocional y la parte de educacién en valores, no
existe. Supongo que creen que no se van a poner
en situaciones de riesgo, o que no lo van a enten-
der.

yo ahora estoy trabajando en un grupo de pare-
jas que las mamés y las papds estdn encantados,
son amigos, llevan 4 arios de pareja, tienen 22, 23
y les preguntan: étenéis relaciones¢ No. 2Os
besdisg Un piquito, le digo a una: évosotros tenéis
relaciones sexuales? Si, pero sin penetracién por-
que se me rompe la bolsa. Digo, équé bolsa? O
sea, no tienen ni idea. Pero el chico novio de estd
llega otra, el otro dia, lo mete en el véter y le hace
una felacién y le digo: épor qué te dejaste? éPor-
que ella quiso, como, como hago para que no me
lo haga? Claro, al otro le gusté.

...no saben decir que no, no tienen conceptos éti-
cos, porque no se les dice, entonces hay muchisi-
mas infidelidades, luego hay una cuestién que
estdn muy indiferenciados sexualmente. El con-
cepto de diferencia, teérico, que es complejo se
desarrolla en el nifio a los 4 afos, entendiendo
las diferencias anatémicas, los nifios tienen penes
y las nifias no. No saben, como no se ven, los
érganos femeninos.

Entrevista 12
Experto en sexualidad, salud
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Que los padres y las madres asuman que sus hijos no
van a tener relaciones sexuales hace que las fami-
lias no entiendan la necesidad de la educacién sexual
y que opten mds por la prohibicién que por la for-
macién. Esto sucede en un contexto donde la sexua-
lidad estd mds presente en su vida cotidiana: sus
companderas de colegio, anuncios, series de televi-
sién, las redes sociales.

Con la mujer, en general, hay mucha ... mucho
miedo a los embarazos, con la mujer con sindrome
de Down hay mds todavia. Entonces, los papas te
dicen si, si, que sean pareja, pero se van de viaje
y no les dejan dormir juntos.

hace 10 afios o 15, las parejas eran mayores y no
tenian relaciones. Pero, ahora las de 15y 16 afios,
estdn enloquecidas con el Instagram, haciéndose
fotos, super seductoras ...Entonces, claro, ahora
ha habido un despertar de la sexualidad, para la
que no tienen formacién, pero ya no formacién
de informacién sexual, sino una formacién
humana, é¢eh2 De saber que una pareja es un
compromiso. Por ejemplo, padres que te dicen es
que tiene novia, pero se da la vuelta y se morrea
con un amigo, ées bisexual2 No, no, estd indife-
renciad' le da igual, le da igual, ¢eh? Claro la
sexualidad estd metida ... Entonces como 14 no
imaginas que tu hijo va a tener relaciones sexua-
les o va a tener pareja, ya no lo enserias desde
pequerio y la educacién sexual tiene que empezar
desde el minuto 1.

Entrevista 12 Experto en sexualidad, salud
Un aspecto especialmente delicado es que se siga

considerando la posibilidad de esterilizar a las muje-
res como una forma de protegerlas. Las madres,

debido al miedo a un embarazo, se debaten entre
hablar con sus hijas o actuar por su cuenta a través
de este tipo de intervenciones o bien con anticon-
ceptivos. Por ofro lado, reconocen que esta preocu-
pacién no seria tan importante si su hijo fuera varén.

yo no lo tengo claro. Pero si yo viera que mi hija
puede correr un riesgo por el tipo de vida que
lleva y que se puede exponer mucho a una vida
donde le pueda pasar, no solo con un amigo, que
eso seria lo menos grave, sino que pudiera alguien
aprovecharse de ella, pues a lo mejor me lo cues-
tionaria. Pero como no ha llegado ese momento
y ni en la vida de mi hija he visto un peligro en
ese sentido ni nada...

Entrevista 4 Madre de una mujer con sindrome
de Down mayor 30 afios

—...ami me da mucho miedo de que le pase algo
a mi hija, hay centros abiertos y si no 10 sabes...
que si me viene a este centro abierto tJ tienes que
tomar medidas con tu hija porque aqui bésica-
mente puede pasar cualquier cosa... O que se
operen o que vayan con algin tipo de anticon-
ceptivo...

— Esta si que es una preocupacién mucho mds de
las mujeres que de los hombres. El tema de que se
queden... dan el paso a una relacién... ya esta-
ble donde haya sexo, yo creo que la preocupa-
cién cuando la hija es hija es mayor que cuando
es hijo. Pero yo también creo que pasa en la pobla-
cién en general, es decir, que si tienes una hija
las que se quedan embarazadas son las chicas, no
son los chicos.

Grupo de discusién MADRES
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4.3. TRAYECTORIA VITAL una diferencia generacional importante. Como se

puede observar, las generaciones mds jévenes mues-
El andlisis por grupos de edad muestra evidencias tran resultados mds altos en el uso de tecnologia, y
de mds autonomia personal en mujeres mayores de mds frecuencia en las relaciones de pareja, pero tam-
33 afos, més actividad laboral, y un menor del uso bién menos independencia en la realizacién de tareas
de pantallas, redes sociales e internet. Esto marca sin ayuda.

Tabla 21. Comparacion global de resultados por grupo de edad (*)

...tareas en las que sueles necesitar ayuda 17 a 33 34 a 50
PARA VESTIRME
PARA ESTUDIAR -3,9 -13,9
PARA HACER TAREAS FUERA DE CASA (COMPRAR, TRABAJAR)
PARA SALIR CERCA, POR MI PUEBLO O CIUDAD -8,1 -8,1
PARA VIAJAR LESOS
PARA MANEJAR EL DINERO -0,4 10
PARA SALIR CON MIS AMIGOS
...cosas que decides por ti misma 17 a 33 34 a 50
LA ROPA QUE ME PONGO 4,0 8,8
ELEGIR LOS LUGARES DONDE IR 8,1 -5,0
2Cémo pasas mas tiempo libre 17 a 33 34 a 50
SOLA

EN CASA 0,9 -04

EN LA CALLE (PASEANDO, EN EL PARQUE, DE COMPRAS...)

EN LA ASOCIACION DE DISCAPACIDAD 0,8 0,8

EN OTROS SITIOS QUE NO SON DE DISCAPACIDAD 2,8 -11,9
(BIBLIOTECA, CAFETERIA)
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...cosas que sueles hacer por internet, aunque no tengas mévil 17 a 33 34 a 50
YOUTUBE/VIDEOS
WHATSAPP 12,0 -15,5
MUSICA
NAVEGAR POR INTERNET 11,7 -14,9
JUEGOS
Otros indicadores de inclusién social 17 a 33 34 a 50
2TIENES TELEFONO MOVIL? 8,6 -7,0

A VECES 2TE SIENTES SOLA? -4,9 6,8

(*) Nota: en esta tabla se muestran las diferencias porcentuales entre grupos de edad para cada item respecto
al promedio general para dicho grupo de edad. Los valores negativos indican que, en dicho item, el resultado
es inferior al resultadopromedio para ese grupo de edad, mientras que los datos positivos indican un resultado
superior al resultado promedio para ese grupo de edad.

Fuente: elaboracién propia a partir de encuesta a mujeres con sindrome de Down.

En términos generales, Las familias y las profesiona-

les perciben mejoras en la inclusién de las personas una buena situacién. Tienen oportunidades que
con sindrome de Down, y dentro de éstas, entre las antes no tenian, tienen recursos con los que poder
nifilas y mujeres. Se menciona sobre todo la apertura realizar cosas y poder desarrollarse, tienen el
de espacios inclusivos y actividades en la escuela, apoyo de sus familias -por lo menos las mujeres
también una transformacién en la perspectiva misma que atendemos aqui- y creo que tienen una muy
de las familias, y en un contexto social més abierto a buena calidad de vida. Creo que se ha mejorado
la aceptacién de las personas con discapacidad, que bastante, si.

aun con los retos pendientes, ha superado exclusio-

nes patentes y estigmas muy negativos, en cuanto Entrevista 7 profesional

minusvaloracién y menosprecio, hacia estas personas.
...si mi hija volviera a nacer en estos tiempos,

Pues yo creo que las mujeres con sindrome de hubiera sido distinto. Totalmente distinto. Lo que
Down ahora mismo, por lo menos en la ciudad hay ahora comparado con lo que habia enton-
de Alicante, lo que nosotros conocemos, tienen ces... Es que no tiene color. Es que mi hija en el
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colegio, se hablaba de una excursién y venia como
loca y resulta que no habia sitio en el autocar para
mi hija.

Entrevista 4 Madre de una mujer con sindrome de
Down mayor 30 afios

...ahora la discapacidad estd de moda y aceptada,
pero en aquella época era trabajar con tontos,
luego, eras tonta.

Entrevista 12 Experto en sexualidad, salud

No siempre se perciben, por parte de técnicos, familias
y de las propias mujeres con sindrome de Down, dife-
rencias entre hombres y mujeres. La discapacidad se
reconoce como el primer factor determinante de la dis-
criminacién y de las barreras que experimentan estas
personas con independencia de su género. De hecho,
el peso tan destacado de la discriminacién y barreras por
motivos de discapacidad puede volver inadvertida,
“camuflar”, aquellas dificultades y barreras especificas
que derivan del hecho de ser mujer, y mujer con disca-
pacidad intelectual o, en todo caso, con una frontera
difusa que se corresponde al concepto de “interseccio-
nalidad” en la combinacién de estos diferentes motivos.

Yo he sentido muchos problemas, he tenido muchos
problemas, pero los mismos que si hubiera sido
vardn, eh...

Entrevista 4 Madre de una mujer con sindrome de
Down mayor 30 afios

me imagino que como mujer tendrd muchas [luchas}
especificas, pero de momento ninguna ha sido por

el hecho de ser mujer.

Entrevista 5 padre de una chica de 17 arios

...pienso que hay tanta discriminacién por la dis-
capacidad que la que se nos esté dando por
género, parte de ella, no seremos consciente,
parte de ella, no la estaremos viendo y parte de
ella, estéd camuflada en la discapacidad.

... Tenemos una mujer con sindrome de Down que
tiene un cargo publico, hace poco hizo una charla
y dijo una cosa, que dije ... hostia que lista la tia,
porque le preguntaron, no recuerdo cual era la
pregunta, pero si cual era la respuesta, y la res-
puesta era ... no sé decirte cuando se me esté
discriminando por mujer y cuando se me estd dis-
criminando por sindrome de Down y lo dijo de
una manera mds honesta. Es decir, pues no lo sé.

Entrevista 11 profesional

Mi hija se ha encontrado con muchisimas barre-
ras y las hemos ido derribando a base de porra-
zos, pero hoy en dia, yo en los casos que conozco
aqui no creo que tengan més facilidad los nifios
que las nifias, no, no.

Entrevista 4 Madre de una mujer con sindrome
de Down mayor 30 afios

La trayectoria vital de las mujeres con sindrome de
Down en sus diferentes etapas y transiciones atra-
viesa distintas problemadticas, conflictos y retos, en
dmbitos como la familia, la educacién, el empleo, el
despertar de la sexualidad y los cambios afectivos...
El objetivo de los siguientes apartados es analizar, a
través de las entrevistas realizadas en el marco de
esta investigacién, esta trayectoria vital poniendo el
acento en los dmbitos clave de estos itinerarios, los
momentos criticos, los espacios, los actores.
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4.3.1. Infancia

En esta etapa, tanto més que en otras, es funda-
mental el papel que cumplen las familias, si bien en
relaciéon con otros actores en el dmbito sanitario,
educativo, etc. La llegada de un bebé con sindrome
de Down supone un reto para las familias y el sexo
de este bebé implica, en principio, distintas preo-
cupaciones y expectativas.

Si hablamos de la familia...Necesariamente el
género de tu hijo o de tu hija condiciona cémo
lo educas y qué miedos y qué expectativas tie-
nes. Entonces, de una manera u otra, seguro
que si, lo vinculo una vez mds, sobre todo a los
temas de sexualidad y afectividad y tal, que es
donde mds evidente se puede hacer

Entrevista 11 Profesional

Todos los familiares (madres, padres, hermanos)
que han participado en las entrevistas expresan su
disposicién activa para afrontar el reto de la lle-
gada de una nifia con sindrome de Down. Esta dis-
posicién de afrontamiento activo, ante una situacién
desconocida y con carencias de orientacién, se
expresa en la implicacién y busqueda de recursos
para favorecer la adquisicién de aprendizajes y
habilidades de las nifias con sindrome de Down.

Mi padre no entendia muy bien por qué, y mi
madre desde el primer momento dijo no pasa
nada. Y nosotros desde el primer momento diji-
mos vamos a abordar la situacién. ... mucha
gente venia a vernos para ver c6mo era ese caso
de esa nifia sindrome de Down. Entonces mi
madre, que tiene mucha leche dijo vale, pues
la voy a poner lo més guapa que pueda, y la
voy a sacar lo més que pueda a la calle para que

la gente la vea. Porque venian a ver cémo era
la nifa esta, sindrome de Down. Pues mi madre
répidamente compré un coche precioso, la ves-
tia preciosa y la sacaba mucho a la calle, o sea
era continuamente en la calle para que la gente
viera que no pasaba nada con la nifia.

Entrevista 6 Hermana

Entonces a mi me cogié totalmente sin saber
nada de estos nifios. Yo empecé a buscar, td
sabes. Me hablaban de un sitio en Barcelona,
de otro en otro sito... yo cualquier cosita que
leia yo pensaba que ahi tenia que llevar a mi
hija...

Entrevista 4 Madre de mujer con sindrome de
Down mayor 30 afios

...mi madre inmediatamente la llevé a Barcelona
a un doctor que habia muy famoso. Cada seis
meses mi madre iba a Barcelona y estaba todo
el dia la nifia en el estudio con él. Entonces el
médico este le mandaba ejercicios y mi madre
los hacia con ella. Teniamos una habitacién en
la casa que era de Leticia, que, si teniamos
mdédulos de hacer ejercicios con ella de respi-
racién, de movimiento -porque tardé mucho en
andar- los haciamos alli.

Entrevista 6 Hermana

Una cuestién para destacar en este momento y
que repercutird en el recorrido vital de las mujeres
es la apuesta deliberada de las familias por la
inclusiéon. Esto se concreta en la opcién de la edu-
cacién en la escuela ordinaria y la participacién
espacios normalizados.
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Es una norma de la casa. Si la actividad no es
inclusiva, no participa.

Entrevista 5 padre de una chica con sindrome
de Down de 17 afios

Y si le decian que su hija era sindrome de Down y
que no podia, iba a hablar con el alcalde o con
quien fuera y decia mi hija tiene derecho, y va a
estar porque lo voy a pagar

Entrevista 6 Hermana

—Yo es que no concibo en mi vida nada, segre-
gado, ni concebi en su dia la educacién, ni con-
cibo el trabajo ni concibo vivir en una residencia.
Es decir, yo precisamente estoy dando los pasos
para que ella haya estudiado por la rama ordinaria
y que el dia de mafiana cuando trabaje sea en
una empresa ordinaria y en el futuro si vive fuera
de nuestra casa no viva en una residencia. ...
Entonces toda la parte especial yo ahora mismo
no entra en nuestros planes en ningin campo.

Grupo de discusién MADRES

Las dificultades para acceder a colegios ordinarios
varian de acuerdo con la edad de las mujeres. Se
aprecia que para aquellas mayores de 30 afos ha
sido més dificil que para las familias con hijas més
j6venes. En todo caso, se observa que las familias
han procurado que la educacién infantil de las nifias
tuviera lugar en espacios normalizados.

En un principio pues como todos los comienzos,
que si un colegio especial, aqui habia varios...
Ellos eran profesores de uni, pero en cuanto tra-
bajaron con mi hija una horita me dijeron de cole-
gio especial ni mijita, la nifia lo que necesita es

estar en un colegio normal, con su apoyo, eso
si, pero tiene muchas facultades para salir bas-
tante bien. Y ya de ahi fue ir a una guarderia y
decirme que no y a colegios y decirme que no
con toda serie de excusas habidas y por haber.
Hasta que en una guarderia ya me abrieron las
puertas, estuvo unos afios y ya de ahi, después
de luchar, entré en un colegio publico...

Entrevista 4 Madre de una mujer con sin-
drome de Down mayor 30 afios

El mismo colegio que sus hermanos. Eso desde
el principio lo tuvimos claro porque cuando al
mayor lo ibamos a escolarizar ella ya habia
nacido, y entonces es cuando se eligié para
que valiese un poco para todos, porque ahora
estd un poco mds normalizado el tema de los
colegios inclusivos, pero en aquel momento
incluso habia colegios que te invitaban a que
fueses a otro, o que, si entraba tu hijo mayor,
ella no iba a poder entrar. Entonces ya direc-
tamente elegimos el centro para que pudiesen
entrar al mismo

Entrevista 5 padre de una chica de 17 afios
Mi hermana fue creciendo, fue a la guarderia
desde pequedita. A una guarderia con pobla-
cién normalizada porque entendiamos que
podia ser mejor.

Entrevista 6 hermana

Estas familias también relatan cémo prefieren que

sus hijas participen en actividades de ocio norma-

lizadas antes que en programas especificos.

En la escuela municipal de vela habia una acti-
vidad para personas con discapacidad, iban
todos juntos y les daban una vuelta en barco. Yo
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dije no quiero que se dé una vuelta en barco
todos juntos, yo quiero que vaya a la escuela
municipal de vela con todos...

Entrevista 5 padre de una chica con sindrome
de Down de 17 afios

A una tia de mi mujer se le murié un bebé, no saben
siquiera si con sindrome de Down, pero sufrié del
corazén y luego atando cabos ella pues segura-
mente. .. Porque no se operaban del corazén, porque
para qué les iban a operar del corazén. Entonces
en eso se ha mejorado mucho.

No era fécil que entrasen en un colegio ni en infan-

El asumir riesgos es otra caracteristica de estas fami-
lias que entienden que el proceso de aprendizaje y
desarrollo de las nifas comporta avances y retrocesos.

til. Claro, la primera alegria cuando nacié ella fue
cuando fui a la guarderia donde estaba el mayor y
me dijeron en tres meses que venga, o seq, no te

pues si se cae o le pegan algo pues la llevaremos
a urgencias. Y si se hace algo pues es que juega,
y habré que permitir que se caiga, habrd que per-

dicen édénde vas¢ O te ponen mala cara ni nada.
Y en cuanto le correspondia ir porque mi mujer ya se
incorpord a su trabajo y todo, a la guarderia como
todos.

mitir que la pasen cosas.
Entrevista 5 padre de una chica de 17 afios
Entrevista 6 Hermana

4.3.2. Adolescencia. Transicién entre la nifiez
y la vida adulta

Buena parte de las familias reconocen los avances
que se han dado en afos recientes en los dmbitos
de la sanidad, la atencién temprana y la educacién

inclusiva en esta primera etapa de la vida.

Cuando nacié la situacién era totalmente distinta
a la que existe ahora mismo. Nos encontramos con
muchisimas barreras. Lo primero que nos encon-
tramos es que la estimulacién precoz no existia.

Entrevista 4 Madre de una hija con sindrome de
Down mayor 30 arios

...Ha tenido patologias afadidas que son habi-
tuales en el sindrome de Down que se han tratado
igual que se hubiesen tratado en cualquier otro
paciente. Que a dia de hoy si que dan tratamiento
como a cualquier otro paciente. Segin recuerdo
en los mds veteranos, era mds complicado que
recibiesen algunos tratamientos, pero hoy en dia no
ha tenido ningun problema.

Esta etapa sin duda supone un momento critico en la
vida de las mujeres con sindrome de Down. Las dife-
rencias respecto a los varones se vuelven visibles y
se expresan especialmente en los miedos de las fami-
lias, que son mds acentuados respecto a las muje-
res. Una de las consecuencias de estos miedos es la
sobreproteccién que a su vez supone una barrera
para la autonomia en distintas actividades que pue-
den o podrian realizar las chicas con sindrome de
Down. Las mujeres con sindrome de Down perciben
también esta sobreproteccion.

Por no poder estar con las personas que deseo
cuando lo necesito o puedo. Por depender de otras
personas para supervisar mis salidas o la de mi pareja
0 amigos.

Respuesta cuestionario
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La sobreproteccién es muy diferente sobre todo a
partir de la adolescencia. Mientras son pequefios
no, nifios y nifas da lo mismo, pero a partir de la
adolescencia aparecen muchos mds miedos de los
padres y madres de chicas con sindrome de Down,
que de los chicos. Sobre todo, en la autonomia, en
todo lo relacionado a ir sola por la calle, a ver si le
van a hacer algo a sus hijas, a ver si las va a coger
algin sinvergienza. Los padres y las madres de los
chicos ese miedo no lo tienen.

Entrevista 7 Profesional

Son distintas las circunstancias que suscitan estos temo-
res, la mds patente es la exposicién para sufrir agresio-
nes, abusos sexuales, un embarazo no deseado conse-
cuencia de ello. Los miedos también proceden de la
idea de que ellas son més frégiles que los chicos con
sindrome de Down ante un entorno que puede ser ame-
nazante.

Mi madre verbaliza el miedo de que alguien la viole
y se quede embarazada. Que alguien la agreda por
la calle. Ese es un miedo que mi madre tiene real.
Quiero decir, estd pasando. Leticia viene sola. Quizd
una de las cosas que no hubiéramos hecho si Leticia
fuera chico, es irla a buscar todas las noches cuando
sale de trabajar alas 11 de la noche. Eso a lo mejor
no lo hubiéramos hecho si es un chico.

Entrevista 6 Hermana

...l nifio que es sindrome de Down... bueno, pues
si se quiere ir hasta alli o si estd hablando con aque-
lla o con aquel da igual, pero la nifia que es sin-
drome de Down, "iuy! no te acerques a aquel, no te
vayas con los nifios..." Asi, es que parece que a la
mamd le da més miedo con quien se va a relacionar

Grupo de discusién MADRES

Las familias, frente a este supuesto de fragilidad, se
muestran menos dispuestas a asumir riesgos o peque-
fios fracasos, lo que incrementa la presién de vigi-
lancia y cuidados sobre ellas.

...yo creo que las familias hacen una curva. Enton-
ces, llegan y van ddndoles autonomia, autono-
mia, autonomia, pero en el dia en el que ven que
hay un pequefio retroceso en la persona con sin-
drome de Down, vuelve la sobreproteccién mucho
mayor que la que tenia al principio. Y entonces a
partir de ahi ya estd, ya volvemos a la sobrepro-
teccién, ya no se fian de esa autonomia que habia
adquirido su hija y volvemos a la sobreproteccién.
I: 2Y con los chicos estarian mds dispuestos a los
fracasos los padres@
E: En algunos casos si. Por ejemplo, los fracasos
amorosos en los chicos se llevan mejor que en las
chicas. Pobrecita mi hija, qué dario se le ha hecho.
El tema de los desplazamientos también. Que en
un momento dado un chico vaya por la calle y se
pierda, pues bueno; que una chica vaya por la
calle y se pierda, la familia y resto de padres de
la asociacién se echan las manos a la cabeza.
Fijate, la podian haber cogido, le podian haber
hecho...

Entrevista 7 Profesional

Se percibe cierta falta de confianza en su capacidad
de gestionar sus emociones; “no saben diferenciar
de amistad, carifio, amor, enamoramiento”. Esta con-
fusién de sentimientos y de prdcticas (tener muchos
novios) se juzga severamente en el caso de las muje-
res con sindrome de Down mientras que se consi-
dera normal y hasta se celebra en los varones, segin
se reconoce por las propias familias, como parte de
los estereotipos dominantes.

— Yo creo que el problema... yo por lo que veo
en la mia... es el problema de sentimientos. No
saben diferenciar de amistad, carifio, amor, ena-
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moramiento... todas esas cosas. Entonces pasan
de 0 a 100... y este de 0 a 100 hay que pasar
primero por todas las demds etapas.

—Si, pero que un hombre lo haga... excepcional-
mente...

— El que un hombre lo haga parece que es nor-
mal...

— Que lo haga él es que ligé... y que lo haga ella
es que es una fresca, éno?

— Pero esto siguen opinando desgraciadamente
la sociedad...

— Porque lo mismo que td tienes derecho como
hombre a tener relaciones con 100 mujeres, yo
como mujer puedo tener derecho a... a tener rela-
ciones con 100 hombres. Pero es lo que decimos. ..
él es un machote, yo...

Grupo de discusién MADRES

la prdctica: a) A todas las familias nos cuesta
hablar de estos temas (con o sin discapacidad)
b) presuponer que ellas o no tienen esa necesidad
o no tienen la capacidad de entender.

Yo en algin momento le he contado ciertas
cosas. Le he contado cémo ella nacié, cémo
nacié su hermana, lo que es un matrimonio...
Pero que lo haya entendido al 100%, ahi tengo
yo mis series dudas. Pero que ella sabe que un
hombre y una mujer pueden tener unas relacio-
nes... No sé hasta qué punto. Es otra cosa de las
que yo a lo mejor estoy obrando mal, pero yo no
le voy a preguntar que si lo sabe si ella no me
plantea nada, é¢para qué?

...ese detalle tan especifico de cémo se hace
pues no lo sé, y yo la verdad es que me he pre-
ocupado mucho de que cuando va a los sitios
que tenga cuidado de que nadie le ponga la
mano encima, de que los nifios tengan mucho

cuidado... esa cosa siempre la he tenido. Pero
concretamente eso no lo he hablado.

En este dmbito de la ofectividad y sexualidad se per-
ciben situaciones que condicionan de una manera
critica la vida de las mujeres con sindrome de Down:

Entrevista 4 Madre de mujer con sindrome

B Lo sexualidad como taby. Se apuntan con fre- de Down mayor 30 afios

cuencia la dificultad de las familias para abor-
dar esta cuestion:

Mantener relaciones sexuales es palabra tabd.
Eso es ya, buuuuhhh, que va, que va, que va,
amigos todos los que t4 quieras, con derecho
nada mds que a manitas o besitos. Entonces,
hay una ... hay, ya te digo en esa parte, esa es
terrible ...

Entrevista 8 Técnico educacién

La dificultad para hablar de estos temas hace que
las familias proporcionen informacién fragmen-
tada, escasa y puntual sobre esta cuestién. Aqui
se observan dos posiciones argumentales por
parte de las familias, que pueden combinarse en

— Pero yo por ejemplo a mi hija ni la he visto, ni
la he sentido la necesidad ni ella me ha dicho
nada. Y élo ves? Ahi estoy yo también con mi
come come y digo, “joder, étambién se va a per-
der esto2” Y entonces dices, “joder, pues que
mal” y dices, “2y cémo haces2” 2T¢ la dices que
si se estimula ella puede tener un placer y se lo
cuentas y la ensefias? ¢Cémo lo haces?

- Yo no se lo voy a explicar a la mia, desde luego.
(risas).

- 2A ti te lo tuvo que explicar tu madre? -A mi no.
- Hay cosas que no hace falta que se las expli-
quemos. ... yo a la mia no le he dicho, no tienes
novio ni, o sea, porque no se ha dado el caso por
lo que sea, éno? Pero yo sé que ella si se mas-
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turba. Y hay algunas veces que digo, “me voy
porque yo me pongo nerviosa”.

Grupo de discusién MADRES

Entender que la sexualidad solo se refiere a la
procreacién. Esto se traduce, segun la familia, en
desinterés en recibir formacién sobre este aspecto
en aquellas con hijos (consideran entonces que los
embarazos no son su problema) y en aquellas
con chicas, el interés se circunscribe a la preocu-
pacién del embarazo o bien se prefiere no abor-
darlo.

Cuando organizas una charla de sexualidad,
los padres y madres de los chicos, estdn mucho
menos interesados que los padres y madres de
las chicas. La sexualidad se sigue relacionando
exclusivamente con concebir y tener un bebé.
Entonces los chicos, como no va a ser su pro-
blema, no les da tanto miedo o no les interesa
tanto saber como a las madres de las nifias, que
si que estdn en ese sentido mucho mds preocu-
padas. Sobre todo, ese es el tema mayor que
nosotros vemos; la sobreproteccién.

Entrevista 7 Profesional

Ahi si que hay una, una predominancia por parte
de las familias con chicos de generar esos talle-
res y de realizar esas acciones de formacién.
Por lo tanto, las chicas, por parte de las chicas
pues las familias son més conservadoras en ese
sentido.

Entrevista 9 Técnico empleo

— ... Se les va cerrando el circulo social que tienen
a partir de los 14 afios mds o menos y... todo ese
circulo social que tenian de los comparieros de cole-
gio de repente desaparecen. De repente se que-
dan solos, entonces solo te queda la gente con dis-
capacidad.

— ... para ella fue muy fuerte. O seq, ella de repente
se quedd que no la invitaban a los cumplearios. ..
0 seq, era una nifia muy... como digo yo, muy que-
rida, muy agradecida y de repente, se quedé sola.
Pero sola. Y no encontraba su sitio. ..

— ... Yo creo que precisamente... yo ahi veo ese
vacio, en esa etapa 2no?, que... ya digo, a mi me
pertenece el pasado, pero si me parece un vacio
muy importante que realmente ellos lo pasan mal
porque estén acostumbrados a tener amigos, a
quedar...

Grupo de discusién MADRES

Las madres lamentan esta falta de vinculos al llegar
la adolescencia, que consideran importantes para
madurar y cimentar su identidad, precisamente a tra-
vés de la participaciéon en grupos de amistad de la
misma edad, saliendo del espacio familiar infantil.

—...cuando U eres 10, es decir no eres la hija de tus
padres, sino que eres 14 con tu identidad es cuando
t0 das los pasos en la vida para tu camino y vas
por los sitios donde tu quieres ir. Dices qué ropa te
quieres comprar, qué mdsica te gusta, ... si eres
hippie, si eres punki, si eres heavy... lo decides con
tus amigos no decides con tus padres. Es decir, la
definicién de tu personalidad la marcas en la ado-
lescencia. Entonces como yo pienso que eso es tan
importante, el que mi hija se pierda esa etapa, creo

Ofra circunstancia que se menciona de forma recu- que se estd perdiendo algo de formacién que no es
rrente es la pérdida repentina de amistades en esta ni curricular, ni académica, ni laboral, que es muy
etapa. Esta pérdida supone, segin las propias madres, importante para la persona.

vacio y soledad.
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— A mi me pasa la misma problemética. Ese vacio
social que tienen a esa edad les produce preci-
samente esa carencia... de no interaccién. Por-
que td lo ves... yo lo veo en mis otros hijos. Mis
otros hijos siguieron saliendo y fueron madurando
ellos solos ...

Grupo de discusién MADRES

Se sefiala como posible causa de esta pérdida repen-
tina de amistades las barreras que se van encon-
trando en el dmbito educativo. En términos genera-
les, parece que estas barreas afectan de igual manera
a las chicas que a los chicos. Sin embargo, la falta de
apoyos personales de atencién y la sensacién de
riesgo asociada hace que ellas salgan antes que los
varones de los espacios de la educacién ordinaria.

Porque me gustaria poder quedar més con mis
amigas y es complicado porque ellas estan estu-
diado tienes sus grupos de la Universidad y mi
horario es complicado

Respuesta cuestionario

...durante infantil es muy sencillo, précticamente
todos los nifios y nifias estdn escolarizados en
aula ordinaria. Los primeros niveles de primaria
también, pero a partir de los Gltimos niveles de
primaria, ya suelen haber més aulas especificas ...
Y sobre todo en la etapa de secundaria Alicante
escasea mucho los apoyos en institutos... Enton-
ces, por eso en muchos casos, sobre todo cuando
son mds mayorcitos y llegan a secundaria, tanto
los chicos como las familias, prefieren otro
ambiente en el que tengan los apoyos que nece-
sitan ...

Es cierto que, por ejemplo, cuando estamos
hablando de un colegio o un instituto, que no tiene
apoyos y que a lo mejor el chico o la chica en los

recreos en momentos mds abiertos no va a estar
atendido porque no va a haber nadie que esté un
poco pendiente de esta persona con sindrome de
Down, pues las madres y los padres de las chi-
cas tienen més miedo a que su hija se pierda en
el instituto y a que algdn compariero le haga algo
que los padres y madres de los chicos. Lo mismo,
la misma sobreproteccién siempre se da en todos
los ambientes.

Entrevista 7 Profesional

Una de las experiencias més duras para las madres
en esta etapa, es que a sus hijas se les haya negado
el titulo de la Educacion Secundaria Obligatoria (ESO),
en lo que consideran una vulneracién a su derecho a
la educacién, incluso desde un trato desigual con res-
pecto al alumnado sin discapacidad. Esto, entienden
ellas, cierra sus oportunidades de formacién y las
condena a espacios segregados.

— ... Yo estoy en el Tribunal Supremo. Con eso os
lo digo toda la trayectoria de dificultad...Por la
no titulacién de la ESO. Es decir, ella acabé, es
una muy buena alumna, con un expediente aca-
démico brillante y con el nivel excepto en dos asig-
naturas de su clase, pues XXXX seguia la clase y yo
me planté en tercero que suspendia matemdticas
e inglés como cualquier chico sin discapacidad
de dos asignaturas suspensas, mientras no coin-
cidan mate y lengua te dan el titulo, y a mi me
empezaron a decir que no. Y ahi empezé la bata-
lla. Empezamos primero con las actuaciones curri-
culares, no las quiero, dame copia, écémo se las
haces? Entonces ya hubo un enfrentamiento, o
seq, eso ya fue un... “que me vienes a decir ti a
mi como tengo que trabajar yo”. Y entonces acabd
la ESO, no tituld, pedimos que repitiera sin ningdn
tipo de adaptacién y hubo tres profesores que no
lo aceptaron y con esas tres asignaturas pues no
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tituld y eso nos llevé a denunciar esa resolucién que
nos dictaron.

— ... hay cosas que por la ESO no tener titulacién,
porque no tienes la titulacién, no importa lo que
hayas hecho, pues no las puedes hacer.

- Yo creo en secundaria fue cuando yo tuve més
problemas, y lloré muchisimo en esa etapa de la
vida. Fue cuando yo note que la nifia no pintaba
nada en el colegio, pero me decian que agotase
el plazo que tenia hasta los 18. Ahi si que tuve yo
una mala experiencia...

Grupo de discusién MADRES

Se sefiala que el abandono de las adolescentes de la
educacién ordinaria, en especial en la secundaria,
se debe también a la falta de expectativas sobre las
capacidades de las chicas para gestionar cualquier
contratiempo o conflicto. Sefalan profesionales que
los padres y madres con hijas tienen menos disposi-
cién a superar conflictos o barreras en este dmbito,
lo cual se relaciona con menores expectativas.

...yo si veo que ellas abandonan mucho antes
que los otros, o sea que los chicos. Que los padres,
bueno, pues los padres apuestan ahi, pero el paso
de la primaria a la secundaria, el padre que opta
porque su hijo, su hija, en la secundaria pase, al
minimo problema, que haya (CHASQUIDOS) auto-
mdticamente retira. En cambio, el padre de un
chico, como que aguanta ... no es la palabra
aguantar seria ... Como que sabe gestionar mejor
ese tipo de situaciones, 2vale Porque no conlleva
tanto riesgo. Pero en el caso de una chica, salva
que haya una minima lo que sea, que un compa-
fiero que la chica, ha contado, tal. (PALMAS).
Entonces es normal.

Entrevista 8 Técnico educacién

Junto con las barreras en la educacién, la pérdida de
amistades en esta etapa parece estar ligada a la forma
en que se relacionan los y las adolescentes, con orien-
tacién a diferentes actividades de acuerdo con su género;
los ritmos de maduracién que parece son distintos, las
inquietudes... Esto puede, segin las entrevistas, afectar
mas a las chicas que a los chicos con sindrome de Down
que, en principio, siguen manteniendo espacios donde
relacionarse, por ejemplo, el deporte.

...ellas han querido seguir el ritmo que sus com-
parieras de colegio y se ha visto ese rechazo. Y yo
creo que eso lo sufren mds las nifias que los nifios.
Yo he visto nifios que se han integrado mejor por-
que ya te digo, los nifios son més de jugar, y los
nifios se integran mds.

Entrevista 4 Madre de mujer con sindrome de
Down mayor 30 arios

E: Las amistades desde pequeriita siempre ha tenido,
... amigas sin sindrome de Down.

I: &Y ahi qué paso?

E: Pues porque llegaba un momento que las chicas
con 14-15 afios pues iban a misa, hablaban un rati-
llo y traian a Leticia porque luego ellas se iban con
los novios y no consideraban que Leticia pudiera
estar con ellas. Entonces bueno, Leticia se quedd
ahi.

Entrevista 6 Hermana

Quizé los nifios con eso de los deportes de fdtbol
o esto, se integren mucho més que una nifa...Las
nifias lo tienen mas dificil. Lo tenemos mas dificil
porque las mujeres despertamos muchisimo antes
que los nifios, ellos son mds nifios, y ya te digo, es
futbol, futbol, deporte y 4 cosas...

Entrevista 4 Madre de mujer con sindrome de
Down mayor 30 afios
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Para muchas familias, la alternativa para que sus
hijas sigan contando con espacios de convivencia es
la asociacién bajo la idea de encontrar “grupos de
iguales”. Sin embargo, este encuentro “entre igua-
les” resulta ambiguo, puesto que el hecho de com-
partir la condicién “sindrome de Down” que, es ver-
dad que puede significar experiencias afines, no
siempre es la mejor opcién porque ellas, como todas
las personas, tienen intereses diversos, necesidades
y expectativas diferentes.

el referente entre iguales te complica un poco la
adolescencia, por eso mucha gente acaba yendo
a asociaciones y haciendo grupos de ocio entre lo
que ellos consideren iguales, pero lo Gnico que
tienen igual es que tienen sindrome de Down, por-
que luego a cada uno le gusta lo que le gusta.

Entrevista 5 padre de una chica con sindrome
de Down de 17 afios

Entonces los sédbados salia con sus amigas sin-
drome de Down, iban al cine y muchas veces lle-
gaba llorando a casa porque una habia mandado
sobre la otra, una queria una cosa y la otra no que-
ria ... ella no lo pasé bien estando en la asociacién.
Ademds, ella me decia, es un colegio familiar. Y yo
le preguntaba écémo que es un colegio familiar? Y
me decia si, es un colegio familiar. Miras a uno y
miras a otro y son iguales, son familia todos, y yo
no soy familia de ellos (risas). Yo le decia a ver,
carifio, es un colegio, es una asociacién y t0 tienes
sindrome de Down. Y ella me decia si, si, yo tengo
sindrome de Down, pero solo en la lengua, por-
que yo solo tengo dificultad en la lengua.

Entrevista 6 Hermana
En contrapartida, también estén las familias que ya

desde la infancia han apostado por la inclusién y que
siguen promoviendo el desarrollo de sus hijas en la

adolescencia en entornos comunitarios. Frente a las
barreras del entorno (pérdida repentina de amistades,
barreras en la educacién) estas familias van bus-
cando alternativas para superarlas.

Ella va a hacer patinaje sobre ruedas, pero va a la
escuela municipal, patina con el nivel que le corres-
ponde. Pero ahora mismo en su clase, -que son més
pequerias que ella evidentemente, porque tiene mas
equilibrio, es una cuestién fisica nada mds, - yo creo
que no hay ninguna otra persona con discapaci-
dad. Y en el grupo de funky igual, y en el cole baila
con los del cole. Entonces, si no es inclusivo, de
momento hemos conseguido que no vaya, porque
ademds no le gusta, no entiende, no se lleva bien
con... En la normalidad su entorno no son personas
con sindrome de Down, ni son personas con disca-
pacidad. Su entorno es todo.

Entrevista 5 padre de una chica con sindrome de
Down de 17 afios

...€lla tuvo su pandillita de nifias mucho més peque-
fias que ella. Tenian una reunién extraordinaria,
ademds todo el mundo la llamaba para salir, para
jugar, para todo. ¢éQué pasa?¢ Que ella misma se
empezé a dar cuenta de que ya no era lo mismo, ya
me lloraba y me decia mamd, esta gente nada mas
que hablan de nifios. Ya ella se aburria, entonces
antes de que le dieran un poquito de lado sin que-
rerlo, pero que ella se notara mal, yo la tiré por otro
lado. Yo le dije no, mientras que yo pueda a ti no te
van a hacer dafio. Y yo le di otras opciones, fue
entonces cuando entré en el club.

Entrevista 4 Madre de mujer con sindrome de
Down mayor 30 afios

Otro valor de estas familias es entender y normalizar
cierta “imposibilidad” de aprendizaje més relacionada
con las preferencias de ellas que con sus capacidades.
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I: Respecto a la educacién de sus hijos, 2¢habria
alguna diferencia?

E: Lo dnico el inglés, que a ella no se le da bien.
Pero igual que ella no va a inglés, los chicos no
van a baile.

Entrevista 5 padre de una chica con sindrome
de Down de 17 afios

Cabe destacar la propia voz de las adolescentes
son sindrome de Down que reivindican su autono-
mia y su derecho a ser tratadas como iguales, a
evitar proteccionismo, paternalismos que sienten
que las coartan.

...a ella no le gustan las amigas que hacen de
madre. Ella repitié algin curso y al principio
con las compaieras de clase se llevaba muy
bien pero cada vez le gustaba estar menos con
ellas porque la trataban como madres. A las
nifias se les despierta el espiritu protector y
estaba harta de que le dijeran lo que tenia que
hacer.

Todo el mundo le daba érdenes: el profesor, la
familia, las amigas, todo el mundo. Y no queria
saber nada de ellas. Entonces se relaciona mds
con quien no le da 6rdenes y la trata de igual.

Entrevista 5 padre de una chica con sindrome
de Down de 17 afios

... le buscamos a un chico para que empezara
a ir sola a clase, y ella dijo que se pusiera detrds,
que no queria que la gente le viera. Y un dia le
dice perdona, éeres mi novio?¢ No. éEres mi guar-
daespaldas? No. No quiero que vengas con-
migo. A clase voy sola. Esa es mi hermana (risas).

Entrevista 6 Hermana

“Sin sindrome de nada”. Frente a una pregunta con-
vencional, una respuesta contundente y transgresora
respecto a lo esperado (“con o sin”), que reclama su
derecho a no ser etiquetada y a estar presente en el
espacio publico como una mds.

2a ti qué es lo que mds te gusta hacer?

A mi me gusta mucho recitar... Y bailar.

2Y dénde bailas?

Antes bailaba en una tienda de mi pueblo y ya
no voy porque lo deje con quince arios.

Y lo de recitare

Lo solemos hacer en una biblioteca o en algidn
pueblo.

¢Con gente con sindrome de Down o sin sindrome
de Down?

Sin sindrome de nada.

Muijer con sindrome de Down 20 ANOS

Grupo de discusién de mujeres
con sindrome de Down

4.3.3. Vida adulta. El peligro de desaparecer de los
espacios publicos

¢Qué es ser una persona adulta? Més alld de una
edad cronolégica, corresponde partir de los cam-
bios o transiciones que se esperan en el recorrido
vital de las personas: pasar de estudiar al empleo
y por tanto alcanzar cierta autonomia econémica,
salir de la casa familiar, vivir sola o con pareja,
tener hijos. Esto no siempre ocurre y las personas
j6venes tienen, en general, dificultades para esta
transicién.

Esta dificultad es mayor en las mujeres con discapa-
cidad intelectual, no solo por la falta de apoyos para
la vida independiente y la inclusiéon comunitaria, sino
también porque la sociedad no espera que ellas pue-
dan hacer este recorrido en tanto que se les infanti-
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liza (son como angelitos), se les considera no aptas
para un empleo, no aptas para ser madres...

Antes de abordar estos cambios que suponen transi-
tar a la vida adulta, es oportuno volver al tema de la
sobreproteccién de las familias y su impacto. Este
celo en el cuidado de las mujeres se va interiorizando
en ellas a tal grado que asumen el “no puedo” como
una cuestién natural.

Y luego, esta sobreproteccién ellas al final la tie-
nen tan asimilada, que en muchos casos te lo
ponen encima de la mesa: oye, yo no puedo con-
ducir porque yo soy sindrome de Down, o yo no
puedo casarme porque soy sindrome de Down.
Entonces esta sobreproteccién ellas también
muchas veces te las ponen encima de la mesa,
porque la tienen tan asimilada... forma parte
tanto de ellas, que es su excusa...

Entrevista 7 Profesional

Lejos de mantener conductas independientes, ellas
van asumiendo un papel pasivo “necesito que me
diga cémo tengo que hacer las cosas”. Estdn més
“cémodas” en espacios controlados y prefieren no
asumir retos como el del empleo y quedarse instala-
das en una eterna adolescencia.

I: Crees que, respecto a tus otros comparieros con
sindrome de Down hombres, 2t0 tienes mds difi-
cultades? E: Si, porque necesito mds ayuda.

I: 2Qué tipo de ayuda necesitas? E: Pues que me
digan cémo tengo que hacer las cosas.

Entrevista 2 mujer con sindrome de Down mayor
de 30 afios

...es importante decir que no todas las personas con
sindrome de Down quieren trabajar. Hay algunas

chicas, sobre todo en la asociacién, que dicen
no, no, yo no quiero trabajar. Yo me quiero que-
dar aqui siempre con vosotras. Que esto también
viene por la sobreproteccién a la que ellas estén
acostumbradas. Siempre piensan no, esto ya lo
conozco. Si me voy a una empresa las cosas
cambian y yo no sé si me voy a saber adaptar.

Entrevista 7 Profesional

La sobreproteccion también tiene efectos perjudi-
ciales para su salud en tanto que sus hdbitos de
vida, condicionados por esta circunstancia, se con-
vierten en un factor que puede generar sobrepeso.

Vemos que las mujeres con sindrome de Down,
si la familia les protege mucho quiere decir que
se mueven muy poco y estdn cogiendo sobre-
peso, y eso no les mejora para nada la calidad
de vida. Y entonces si que haria un programa
especifico para que pudieran hacer deporte,
algin deporte que a ellas les guste, les anime y
que se muevan.

Entrevista 7 Profesional

Junto con los miedos que permanecen en esta
etapa, se hacen mdés evidentes los patrones cultu-
rales que suelen condicionar la vida de las mujeres.
Esto se constata en la decisién de algunas familias
respecto a que ellas deben dedicarse al cuidado y
a las labores domésticas antes que buscar un
empleo y asumir el cuidado de sus padres para que
sus hermanos o hermanas puedan trabajar.

. chicas que tengo con bastantes destrezas
que las madres siguen pensando que van a ser
sus cuidadoras. Chicas con sindrome de Down
que sus papis son muy mayores, évale2 Y la siguen
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teniendo de soporte para ... como ellas tienen
destrezas, venme a comprar, tal.... En la aso-
ciacién he conocido a 4 chicas verdaderamente
con capacidades para haber hecho de su vida
todo y mds. Pero, sus padres eran muy mayo-
res y ellas han acabado pues, privdndose de
toda participacién y queddndose como cuida-
doras de sus padres. Para que sus hermanos
disfrutaran de la vida correspondiente.

Entrevista 8 Técnico educacién

...las mujeres con sindrome de Down pues a lo
mejor sus familias las han orientado més a rea-
lizar acciones en el entorno del hogar, en accio-
nes de acompafiamiento y entonces pues, han
propiciado menos o que puedan tener una For-
macién Profesional, 2no? Que les permita man-
tener un trabajo, debido a que la propia fami-
lia pues entendian que estar en casa y estar
cuidando de familiares y ayudando en las tareas
del hogar pues era un trabajo mds que sufi-
ciente.

Entrevista 9 Técnico empleo

Mis papis no me dejan que trabaje y eso.
Bueno...

2Qué te dicen?¢ Que necesitan ellos ayuda. Que
esté con ellos, que necesitan ellos més ayuda. Y
yo les ayudo. &Y tus hermanos no ayudan? Mis
hermanos no estdn. éPero no se vienen algin
dia y se quedan para que t0 te puedas ir

Es que mis hermanos trabajan en Madrid.
Cuando trabajan no pueden venir.

Entrevista 2 Mujer con sindrome de Down
mayor 30 afios

Esta circunstancia de no contar con un empleo repercute
directamente en su autonomia personal y va acentuando
su desapariciéon progresiva de los espacios publicos.
Esta merma en su autonomia personal se concreta en:

B La imposibilidad de contar con recursos econé-
micos.

I: éNunca has tenido un sueldo? E: No.
I: ¢Te gustaria tenerlo? E: Si.
I: ¢Quién te da...2 E: Mis padres para salir.

Entrevista 2 Mujer con sindrome de Down
mayor 30 afios

B Autonomia restringida a pequefias tareas y rela-
cionadas con el @mbito doméstico.

I: 2Sueles salir sola? E: De vez en cuando salgo
sola.
I: ¢éAdbnde sales sola? E: Pues a comprar, a por el
pan.

Entrevista 2 Mujer con sindrome de Down
mayor 30 afios

B Estar siempre acompariada. Esfo supone una barrera
para ganar en seguridad y mantiene la pauta de la
infantilizacién. Por ofra parte, ellas van incorpo-
rando el miedo y la idea de que pueden estar en
peligro.

I: 2Nunca viajas sola?

E: No. Siempre voy acompariada por mis padres.
I: éPara el trabajo vas con los compaiieros de
aqui? E: Si.

I: &Y te gustaria viajar sola? E: (Duda) No sé.

Entrevista 1 mujer con sindrome
de Down 24 afios
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Lo que pasa es que como hay gente mala y eso
por la calle... Pues no me dejan.

|: éTe has encontrado con alguien malo alguna
vez¢ No.

|: &y cémo sabes que hay gente mala? Porque lo
veo por los telediarios lo que pasa. Por eso vienen
mis padres conmigo.

Entrevista 2 mujer con sindrome de Down
mayor de 30 afios

Es oportuno sefialar que estas decisiones (las de optar
por dedicarse al hogar y al cuidado de sus padres) se
dan en el contexto de escasas oportunidades de empleo
para ellas. Esto se refleja en:

B La falta de opciones para la formacién profesional.
Una vez terminada la educacién obligatoria se
encuentran con un vacio.

...Luchamos porque la querian mandar a su casa
ya y ahi nos negamos. Entonces estuvo en un ins-
tituto de formacién profesional con unos médulos
de garantia social que se llamaban, que eran
médulos de unos tres afios creo. Mi hija hizo creo
que dos o tres, infentamos que se alargara lo
maximo en el tiempo. Ellos lo enfocaban a cosas
de jardineria y esas cosas, pero luego daban su
materia de lengua, matemdticas... Un poquito
de cultura general. Y ya al salir de ahi me encon-
tré con que ya mi hija no tenia nada que hacer.

Entrevista 4 Madre de una mujer con sindrome
de Down mayor 30 afios

B Contratos precarios. Alta temporalidad y salarios
bajos.

Ella cuando ha tenido prdcticas pagadas o tra-
bajo remunerado es "iqué bien, porque yo me
mantengo a mi misma!" Eso lo ha expresado,

pero aqui es un si pero no, porque ahora mismo
tiene un contrato de cuatro fines de semana o tres
fines de semana al mes. Es decir, 2qué plantea-
miento laboral estamos haciendo?

Entrevista 6 Hermana

Mi hija estuvo alli dos arios... le pagan 800€ al
mes por persona con discapacidad que va al
centro... Entonces cuando yo lleve a mi hija alli
porque la iban a formar para trabajo el de
imprenta, en una de las reuniones me dijo [el
responsable] que él tenia que sacar un trabajo
adelante y no tenia tiempo de formar, de estar
pendiente a que ella no sacara el trabajo, pero
no queria renunciar a los 800€ de subvencién
...y le daban 2€ ala semana por hacer las eti-
quetas porque era un taller ocupacional.

Grupo de discusién MADRES

La inexistencia de politicas publicas que fomenten
la integracién laboral de las personas con disca-
pacidad.

Tendrd que recurrir a un empleo con apoyo, por-
que si no, no hay... Pero todo privado, no hay
nada... tanta educacién publica, pero para todas
las personas con discapacidad, un colegio con-
certado. Directa o indirectamente, o la adminis-
tracién da dinero a asociaciones para que se
encarguen de eso, o piden subvenciones a las
asociaciones para que se encarguen de todo eso,
pero no hay un canal piblico para la integracién
laboral. Que los gobiernos por mucho que hablen
de la educacién y los servicios piblicos, no hay ni
un servicio publico que se encargue de la inte-
gracién laboral, todos concertados o privados...

Entrevista 5 padre de una chica con sindrome
de Down de 17 afios
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Frente a este contexto precario las familias prefie-
ren otras actividades que le den sentido a la vida
de sus hijas.

Yo le busco otro objetivo, le busco otra forma de
que ella sea feliz y no tiene por qué ser. Ella es
feliz con su hermana, ella es feliz con su
sobrino...

Yo le he dado muchas obligaciones encima y
ella ha respondido perfectisimamente.

Entrevista 4 Madre de mujer con sindrome de
Down mayor 30 afios

Para aquellas que cuentan o han contado con un
empleo se aprecia lo significativo que es para sus
vidas experiencia de tener un empleo: aporta sen-
tido de valia, autoestima, compromiso y autocui-
dado, aprendizaje y transformacién de la perso-
nalidad —ademds de ingresos.

Estoy trabajando ahi ahora...Mi horario es de
10 a 3 de la tarde...estoy orgullosa de mi tra-
bajo. Me gusta muchisimo mi trabajo donde
estoy ahora. Y también me gustaria tener otro
trabajo mas

Mujer con sindrome de Down 26 afios

Ella se viste mucho mejor cuando va a trabajar,
se cuida mucho, no repite ropa en toda la
semana, va de punta en blanco... Claro, pues
todo eso lo pierde cuando no lo tiene.

Entrevista 6 Hermana

.. lo que yo he notado mucho desde que ha
empezado a trabajar ... es que ha madurado
mucho porque es muy madura, ahi como la ves
y tal... pero es muy madura. ...pero desde que

ha empezado a trabajar ha cambiado mucho. La
forma de hablar, la forma de actuar...

Grupo de discusién MADRES

Otra dificultad que se mantiene en esta etapa es
la de las relaciones interpersonales que estd muy
condicionada por esta costumbre social de infanti-
lizarlas.

Esté ahi con un grupo extraordinario de sefioras
de su edad, pero que son sefioras y a ella le
consideran una nifa...

Entrevista 4 Madre de una mujer con sindrome
de Down mayor 30 aiios

mi hija se relaciona muy poco, nada mds que
con los suyos, pero... a mi lo que me molesta
es los que lo vemos de frente, tienen 28 anos y,
"ay que nifia tan bonita". Que es que no es una
nifia, que es que tiene 28 afios.

Grupo de discusién madres

Amistades precarias. Para algunas de ellas su cir-
culo de relaciones se circunscribe a la familia més
cercana o a los amigos o amigas de la asociacién.
Las amistades que han tenido durante su etapa
escolar se han ido alejando y no parece que tengan
opciones para hacer nuevas.

...me decias que tenias este amigo de hace 4
afos con el que te llevas muy bien. ¢Con él
sales? Todavia no. éDénde lo conociste? Pues
lo conoci en los pisos tutelados tenemos piscina,
y le veo cuando llega el verano... él estd de
socorrista. ¢Pero nunca sales con él2 Todavia
no.

¢Tus amigos de la infancia y de...2 Del instituto.
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Hablo con ellos por Facebook...

2te ves con ellos alguna vez2 Pues cuando yo
quedo con mi amiga (amiga de la asociacidn,
pues los veo. Me saludan...

Entrevista 1 mujer con sindrome de Down
menor de 30 afios

Las redes sociales en Internet aparecen como una
via de socializacién que ellas utilizan con frecuen-
cia, aunque las pueden exponer a situaciones de
peligro, en principio, en mayor medida que a los
varones con sindrome de Down.

Si que nos hemos encontrado en varias ocasio-
nes y la mayoria si que ha sido mujeres, que
han sufrido por esa via, éno? Pues abusos desde
el punto de vista de chicos que han quedado
con ella diciéndole cosas que no eran verdad
con intencién de incluso llegar a abusar. Hemos
tenido un par de casos que hemos tenido que
denunciar a la Policia incluso. Las redes socia-
les son una herramienta buenisima para la socia-
bilizacién, pero también es verdad que, mal usa-
das o no entendiendo muy bien la herramienta
y lo que lleva pues también puede llevar a situa-
ciones bastante complicadas para nuestro colec-
tivo.

Entrevista 9 Técnico empleo

De nuevo en este terreno de la afectividad/ sexua-
lidad es donde se concentran las mayores dificul-
tades para ellas. La expresién “taby”, referida a la
sexualidad vuelve aparecer y el miedo a embarazos
no deseados también, convirtiéndose, segin apun-
tan equipos técnicos, en una barrera para vivir
solas, esto es, para salir del hogar familiar de ori-
gen.

el tema de los embarazos no deseados o de cualquier
otro tipo de accién que crea la familia que puede ir
en contra de su hija, éno¢ Por lo tanto, pues si que
es verdad que eh, foman mayores precauciones y
sobretodo pues son bastantes mds reacios a per-
mitir que sus hijas vivan solas en parejas con chicos
o con oftras chicas, si que hay todavia ese miedo o
ese tabu que, a parte es mds acusado... yo estoy
seguro de que esas mismas familias con otras hijas
que no sean sindrome de Dow. Pues serdn bastante
mds permisivas en ese sentido,

Entrevista 9 Técnico empleo

Esta transicién de la vida familiar a una vida adulta en
la que optar por vivir solas o en pareja transcurre entre
sus aspiraciones, de una parte, y las barreras que les toca
enfrentar, por otfra. Algunas de ellas han expresado su
aspiracién a la maternidad y a vivir en pareja y también
aspiran al reconocimiento y apoyo por parte de sus
familias.

A mi me gustaria ser madre porque me gustan los...
A mi ser madre me gustaria. Me gustaria tener nifios
con mi pareja.

2Cémo se lo tomarian tu familia, tus amigos, qué te
dirfan@

Pues mi familia se sentiria felices, orgullosos de mi
y mis amigos también. Orgullosos, felices de que
yo sea madre. Que mis amigos pudieran ayudarme
y también lo que me gustaria también que mi her-
mana esté orgullosa de mi por ser tia y mis padres
por ser abuelos.

Muijer con sindrome de Down 26 afios

Es mi deseo ser madre. Me gustaria mucho ser madre
porque me encantan los nifios desde siempre.

Mujer con sindrome de Down 32 afios
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Las mujeres con sindrome pueden cuidar a nifios, a
sobrinos, a los padres, pero no pueden aspirar a cuidar
a un hijo porque esta aspiracién choca con el rechazo
de las familias que entienden que ellas no son capaces
de asumir esta maternidad y en consecuencia deciden
prohibir o llegan a impedir esta posible maternidad a
través de la esterilizacién, muchas veces sin el consen-
timiento de las personas con sindrome de Down.

A mi me gustaria mucho... si nace un hijo mio, yo
le daria todo a mi hijo, o hija. Pero mis padres
siempre me han dicho que es un poco complicado
y un poco dificil para mantenerlo, que tienes que
estar con él siempre, las 24 horas y todo eso.... en
mi caso es un poco dificil porque mi novio estd
operado para no tener hijos. Pero hay otras formas
para hacer el deseo este, que me gustaria ser
madre.

Muijer con sindrome de Down 32 afios

Yo no puedo... mi padre no me deja a hacer para
quedarme embarazada.

Mujer con sindrome de Down 36 arios

é¢Habéis pensado en tener hijos?

Si, pero yo no puedo...No puedo porque me hice
una ligadura de trompas. &Y t0 decidiste sobre
eso? Si, porque yo no puedo tenerlos...Mis padres
me dijeron que de momento no podiamos tener
hijos porque nosotros tenemos sindrome de Down,
por eso no podemos tenerlos, y es mas dificil.

Entrevista 2 Mujer con sindrome de Down
mayor de 30 afios

Las parejas con sindrome de Down experimentan
muchos limites para vivir su vida de pareja como
adultos. Se han observado actitudes de intromisién
en sus vidas de forma cruel y violenta. Ellas sufren
con estas intromisiones en las que por desgracia
parece que no existen vias de proteccién.

...empezaron a los 17 afios a ser novios, las fami-
lias no se caian bien, pero bueno, los dejaban y
les dijeron, cuando tengdis el primer contrato
laboral, podréis casaros. Entre medias, la fami-
lia de la chica, pensando que eso iba a ir ahi, por
si acaso le ligé las trompas y los chicos curraron
y curraron y consiguieron un trabajo y al llegar al
trabajo, le dijeron no podéis, no podéis vivir jun-
tos sin casaros, la familia de él y no os podéis
casar porque la finalidad del matrimonio es la
procreacién y 14 estds esterilizada y los separan,
y la chica, pillé una depresién.

Entrevista 12 Experto en sexualidad, salud

No me gusta que me amenacen, o que me mal-
traten. Hay otras cosas también, lo que no me
gusta es que mis padres, mis suegros, mi novio y
yo no nos llevaran bien, y lo que no me gusta es
que hace cinco afios que siempre nos peleamos.
¢Alguien te ha amenazado alguna vez?

Mis suegros, por ejemplo. Lo que pasa es que ellos
no lo ven, pero nosotros si.

Mujer con sindrome de Down 32 afios

En otros casos, los padres y madres “aceptan” la rela-
cién de sus hijas siempre y cuando ellas no pidan
mds: vivir solos, tener hijos, independizarse de casa.

2Y tienes pareja¢ Si. ¢Qué dicen tus papis de eso?
Pues que es un buen chico, que me trate bien y
que estemos juntos si nos hace feliz. ¢Te gustaria
vivir con él2 Si.

2Y cémo ves eso2 Un poquito complicado. Porque
todavia yo no tengo trabajo, y él si. [antes ha con-
tado que, aunque ella quiere trabajar no lo hace
porque sus padres le han pedido que les ayude en
casa] &Y tus papis qué dicen de que puedas vivir
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con él2 Que eso ya se verd poquito a poquito.
2qué cosas te gustaria que pasaran con él2
Pues que nos casemos... Vivir con él, casarnos,
estar juntos...

é¢Habéis pensado en tener hijos? Si, pero yo no
puedo. No puedo porque me hice una ligadura
de trompas..... El tampoco puede tenerlos porque
sus padres tampoco quieren que tengamos hijos.

Entrevista 2 mujer con sindrome de Down
mayor de 30 arios

4.3.4. Vejez

Respecto a la vejez, las familias expresan como prin-
cipal preocupacién la del futuro de sus hijas frente
ante su ausencia y la falta de apoyos personales y
de recursos orientados a atender las necesidades de
esta etapa.

Es la preocupacién mayor que tengo o tenemos
con ella. El dia que yo falte, que ya no esté, que
no esté su padre, que pueda no estar su her-
mana... y esa es una preocupacién. Porque ahi
todavia falta muchisimo por trabajar, muchisimo.
Porque es que yo no sé como se gestiona eso. Yo
sé de personas mayores que mi hija que han ter-
minado en un asilo.

Entrevista 4 Madre

Las mujeres con sindrome de Down también mani-
fiestan esta preocupacién. Frente a esta preocupa-
cién cabe destacar la respuesta que pone en primer
lugar atender a lo que ellas desean sobre su futuro.

2Qué va a pasar conmigo cuando mamd y papd
se mueran?

Y entonces yo le dije équé quieres que pase con-
tigo2 Y me dijo yo no me quiero ir a vivir contigo.

Y le dije vale, fenomenal, éte quieres quedar en
casa con Q¢ Y me dijo si. Y le dije que perfecto, a
lo que me pregunté 2y no va a pasar nada? Y le
dije no. Y me dijo ah, vale. Lo primero es, qué
quieres tU que pase....

Entrevista 6 Hermana

Por su parte los profesionales expresan su preocu-
pacién por atender a las situaciones emergentes que
surgen a partir del aumento de esperanza de vida. En
concreto, las referidas a la salud mental.

En el tema de salud mental vemos que las mujeres
con sindrome de Down estdn envejeciendo y no
sabemos bien cémo va a ser ese envejecimiento,
porque yo creo que es para todos, pero no lo sabe-
mos, ni nosotros desde las asociaciones ni lo saben
las familias ni tampoco lo saben los médicos. Enton-
ces si que vemos que las familias buscan a lo mejor
ayuda con un psiquiatra y ese psiquiatra lo primero
que nos dice abiertamente es el desconocimiento
ante las necesidades de un adulto con sindrome
de Down. Entonces bueno, eso para mi yo creo que
seria muy importante, formar a estos médicos, que
sepan cémo es el envejecimiento de las mujeres
con sindrome de Down.

Entrevista 7 Profesional

... nos hemos centrado primero en la salud fisica,
cuando los problemas fisicos se han resuelto y ya
no viven 15 anos, sino 60, hemos descubierto los
problemas de salud mental, que antes no existian
porque cualquier alteracién de conducta se acha-
caba al cajén desastre de la discapacidad, como
esasf...

Entrevista 12 Experto en sexualidad, salud
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4.3.5. Las aspiraciones de las mujeres
con sindrome de Down

En el cuestionario se ha incluido una pregunta sobre
los deseos de futuro de las mujeres con sindrome de
Down. En algunas ocasiones, los deseos de futuro
se acercan a su anhelo de independencia marcado
fuertemente por la presién de los roles de género,
en un intento de acercarse a lo establecido con-
vencionalmente para las mujeres sin sindrome de
Down.

Casarme con mi pareja, viajar a Barcelona,

hacer las tareas en casa, tener una casa y ayu-

dar a mi abuela sus tareas de casa

Respuesta cuestionario
Quiero aprender a planchar.

Respuesta cuestionario

Vivir en Lérida, cuidar a los abuelos y trabajar de
cocinera.

Respuesta cuestionario
Estar ama de casa

Respuesta cuestionario
Ser més auténoma en las tareas domésticas

Respuesta cuestionario

Compartir un piso con mi amiga para ocuparme

de ella

Respuesta cuestionario

Estos roles y estereotipos:

“entran en contradiccién: de un lado, como
mujeres dentro de una sociedad sexista, se
espera de ellas que sean cuidadoras atentas,
madres, esposas, parejas sexuales y tengan
atractivo fisico. Sin embargo, y dados los este-
reotipos asociados a la discapacidad, se las ve
como seres dependientes anifiados y necesita-
dos de cuidados, lo que impiden que cumplan los
roles propios de las mujeres. Ademds, quedan
fuera de los cdnones de belleza impuestos social-
mente” (Gomiz Pascual, 2016, 128).

Sin embargo, la mayoria de los deseos se relacio-
nan con la necesidad de independencia expresado
en: vinculos afectivos y sociales, trabajo, indepen-
dencia, igualdad, en algunos casos ser madres,
vivir libres de violencia.

¢Qué cosas te gustaria hacer en el futurog ¢Cudl
es tu mayor suefo?

Trabajar profesora de infantil y salir sola con
mis amigos. Tener novio

Respuesta cuestionario

Poder demostrar en mi trabajo que tengo muchas
mas posibilidades de hacer las cosas que creen,
pero necesito mds tiempo y un apoyo especi-
fico. durante un tiempo y seguir desarrollando
mis competencias y puntos fuertes que no se
queden en las limitaciones y considerar q resul-
tamos caros a las empresas si ponen un apoyo
puntual. Ademds, no valoran que somos acti-
vos sociales en X equipos de trabajo porque
transmitimos otros valores y mejora en ambiente
de trabajo

Respuesta cuestionario

- DOWN ESPANA | ESTUDIO SOBRE MUJERES CON SINDROME DE DOWN EN ESPANA



4. Resultados: las mujeres con sindrome de Down en Espaia

Poder vivir sola o con amigos, manejarme bien.
Para mi autonomia personal, algin dia poder
tener pareja. Ser independiente y realizar objeti-
vos como el resto de las personas

Respuesta cuestionario.

Pues mira, mi hermana no tiene sindrome de
Down, pero yo si. Y lo que a mi me gustaria es
ser igual que mi hermana. Mds mayor, més inde-
pendiente, me gusta vivir sola o acompanada...Y

también lo que mds me gusta es tener un trabajo,
que lo tengo ya, mi propio sueldo...

Y con ese propio sueldo lo que puedo hacer es
seguir por dos caminos que tengo. Por ejemplo,
tengo el primer camino es para conseguir ser
enfermera. Y mi segundo camino es ser profesora.

Muijer son sindrome de Down 26 afios
Grupo de discusién mujeres SD

2Qué deseos pedirias¢ Para ti y para tus amigas
con sindrome de Down.

E: Pues que no nos traten mal. (Largo silencio)
Pienso solamente en eso.

Entrevista 2 Mujer con sindrome de Down
mayor 30 afios

Estas vivencias y aspiraciones se resumen en una idea
sencilla de “ser feliz” que se asocia con relaciones salu-
dables, desde la familia de origen y las amistades a la
pareja elegida; se destaca también el papel del trabajo
y siempre entre estas relaciones, el de la comunicacién.

Participante: Mi suefio es ser feliz.
Mujer son sindrome de Down 32 afios
2Qué seria ser feliz para ustedes?

Pues para mi ser feliz es, estar con la familia,
estar con los amigos y también ser feliz signi-
fica estar con tu pareja libremente, para estar
con él. Y cuando la pareja esté triste, pues estar
con él, comprenderle, ayudarle. Y también lo
que tienes que hacer con tu pareja si estéd mal es
ponerse en su lugar. Y en su lugar significa empa-
tia, o sea, estar con él todo el tiempo.

Muijer sindrome de Down 26 afios

Para mi es todo un triunfo porque tus padres te
quieren mucho, te adoran, que es lo mejor para
ti. Para mi es eso, la felicidad es como una cone-
xién que tus padres te transmiten a ti para lo
que hagas.

Mujer sindrome de Down 20 afios

Y para mi la felicidad es estar con todos mis
amigos, con mis companeros de trabajo, con
mis padres, estar feliz con mi novio y también
con mis hermanos.

Mujer sindrome de Down 36 arios
Grupo de discusién mujeres con sindrome de
Down

En ocasiones nos interpelan y, desde la expe-
riencia de sus familiares, nos muestran que
detrds de nuestros prejuicios estd la riqueza
humana que aportan.

Entonces lo que te decia, ella siempre cuestiona,
y yo le decia, carifio, ti eres sindrome de Down
y hay cosas que no sabes hacer. Y ella me decia
210 sabes nadar? Y yo le decia no, y me decia yo
soy campeona de natacién. 2Y sabes pintar? Y
yo contestaba que no, y me decia yo pinto...

Entrevista 6 Hermana
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El objetivo principal del presente documento ha sido
aportar un andlisis integral de la realidad y necesi-
dades de las mujeres con sindrome de Down en
Espana. Este andlisis se ha construido a partir de, por
un lado, una extensa revisién bibliogréfica. Por ofro,
con el dnimo de poner en el centro a las protagonis-
tas y a los actores clave en la trayectoria vital de éstas,
se ha llevado a cabo un amplio trabajo de campo
bajo dos enfoques: cuantitativo (a través de una
encuesta) y cualitativo (a través de entrevistas y gru-
pos de discusion).

La encuesta disefiada especificamente para este estu-
dio ha permitido un acercamiento sociodemogréfico
a la realidad de estas mujeres y sus necesidades per-
cibidas. Cabe destacar en estas conclusiones, el
numero de respuestas obtenido (391 cuestionarios) y
algunos datos que caracterizan a este colectivo:

B El 62,1% de las mujeres con sindrome de Down
que ha respondido a la encuesta se sitGan entre
los 17 y 33 afos; y el 26,1% entre los 34 y los 50
anos.

B El 61,4% de las mujeres con sindrome de Down
reside en Capitales de Provincia. Esto supondria, en
principio, contar con acceso a mds servicios y opor-
tunidades. Un 12% en zonas rurales.

B El 85,4% convive con su familia ascendente
(padres/madres). Y solo el 1% de estas mujeres
vive de forma independiente.

B El 71% indica pasar tiempo libre frecuentemente
con la familia, 58% amigos con discapacidad, 23%
amigos sin discapacidad. El 51% de ellas se siente
sola a veces.

B El54,5% de ellas ha alcanzado Educacién Secun-
daria.

B El 63% se encuentra fuera del mercado laboral.
Un 13,5% de ellas sefala la falta de oportunidades
de trabajo como causas de esta inactividad.

B Las mujeres con sindrome de Down encuestadas
reconocen, por lo general, necesitar ayuda para

realizar algunas actividades, especialmente para
viajar (88%), manejar el dinero (76%) y hacer tareas
dentro y fuera de casa (70%).

Junto con la encuesta, las entrevistas y los grupos de dis-
cusién han permitido analizar la trayectoria vital de
las mujeres con sindrome de Down, poniendo el acento
en los dmbitos clave de estos itinerarios, los momen-
tos criticos, los espacios, los actores, etc. Por otra parte,
este informe se acerca también a aquellas cuestiones
transversales que se presentan en distintos momentos
de la vida de estas mujeres, aspectos que combinan en
la practica distintos dGmbitos y actores en relacién (salud,
violencia, discriminacién, afectividad y sexualidad.. ).
Gracias a esta distincién en el andlisis: trayectoria vital
y aspectos transversales, ha sido posible detectar
momentos criticos como el de la adolescencia, cuando
las diferencias respecto a los varones se vuelven visibles
y se expresan especialmente en los miedos de las fami-
lias, que son mds acentuados respecto a las mujeres.
Una de las consecuencias de estos miedos es la sobre-
proteccién, que a su vez supone una barrera para la
autonomia y participacién en distintas actividades.
Son distintas las circunstancias que suscitan estos temo-
res, la mds patente es la exposicién a sufrir agresiones,
abusos sexuales, un embarazo no deseado conse-
cuencia de ello. Sobre este dmbito de la afectividad y
sexualidad, las familias han expresado, por un lado, su
dificultad para abordar este tema, y por otro, la idea
difusa (casi un deseo relacionado con los miedos) de
que las chicas con sindrome de Down no fienen nece-
sidades afectivo-sexuales y/o no tienen la capacidad de
enfender sobre este asunto. Asi, bajo estos supuestos
la informacién que reciben sobre esta cuestién es frag-
mentaria, escasa y puntual.

La pérdida repentina de amistades es otra de las situa-
ciones que afectan especialmente a las adolescentes con
sindrome de Down, esto supone para ellas una expe-
riencia traumdtica de vacio y soledad. Se sefiala como
posible causa de esta pérdida repentina las barreras que
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se van encontrando en el dmbito educativo. En térmi-
nos generales, parece que estas barreas afectan de
igual manera a las chicas que a los chicos. Sin embargo,
la falta de apoyos y la sensacién de riesgo asociada pro-
vocan que ellas salgan antes que los varones de los
espacios de educacién ordinaria.

La transicién a la vida adulta de las mujeres con sin-
drome de Down también muestra distintas dindmicas
que dificultan su participacién en el entorno comunitario:
la persistencia de la sobreproteccién del entorno fami-
liar que se va interiorizando en ellas como algo natu-
ral. Los patrones culturales que fomentan la decisién de
algunas familias respecto a que ellas deben dedicarse
al cuidado y a las labores domésticas antes buscar un
empleo. Estas decisiones paulatinas se dan y fortalecen
al considerar la precariedad del contexto laboral, con
pocos apoyos para la formacién y un tejido empresa-
rial poco sensibilizado sobre inclusién laboral.

Tanto las familias como las propias mujeres con sin-
drome de Down han expresado su temor respecto al
futuro. En este sentido, su principal preocupacién es
la falta de apoyos personales y de recursos orienta-
dos a las necesidades derivadas del envejecimiento
de los padres y madres y de ellas mismas. Esta preo-
cupacién es mds intensa en las familias que residen
en entornos rurales y para aquellas en que las muje-
res con sindrome de Down presentan limitaciones fun-
cionales graves.

Casi todas las mujeres con sindrome de Down entre-
vistadas han narrado experiencias personales de abuso
y violencia. Esta violencia va desde el control sobre
ellas, amenazas, ofensas, maltrato, hasta la violencia
fisica. Estas mujeres perciben con claridad que esta
violencia proviene de modelos de masculinidad vio-
lentos y tienen conciencia de lo perjudicial que son los
malos tratos en las relaciones interpersonales. En las
relaciones amorosas enfre mujeres y varones con sin-
drome de Down se han observado actitudes violentas
y/o de imposicién que no siempre son reprobadas por

las familias y, lo que es mds grave, llegan a banali-
zarse como parte de un juego de nifos/ menores.

La salud, en sentido amplio, es el aspecto que con-
centra més especificidades en la realidad de las muje-
res con sindrome de Down. Este informe aporta evi-
dencias cuantitativas y cualitativas de que la atencién
a determinados aspectos de salud, especialmente la
ginecolégica, es muy deficitaria, tanto por su baja fre-
cuencia (Solo un 37% de ellas acude al ginecélogo
con regularidad), como por la falta de conocimiento y
sensibilidad en el trato de los profesionales sanitarios,
en especial en el caso de las mujeres con sindrome de
Down con limitaciones funcionales graves.

Resulta evidente que facilitar el desarrollo de una vida
plena supone un reto mayUsculo en el caso de las per-
sonas con discapacidad intelectual, pero especial-
mente, como se ha constatado, en el caso de las muje-
res. La sobreprotecciéon ante el riesgo cierto de un
embarazo no deseado supone un freno para la inclu-
sién social de las mujeres con sindrome de Down, que
invade, mediante un manto de ocultamiento, muchos
aspectos de su vida adulta.

La carencia de educacién sexual implica riesgos de
todo tipo porque, al final, en no pocas ocasiones, las
propias mujeres con sindrome de Down reconocen
que tienen relaciones sexuales sin el adecuado enten-
dimiento sobre lo que ello significa, o las consecuen-
cias que puede tener.

Tal como se ha constatado, el contexto familiar y social
determina la anticoncepcién (incluso esterilizacion for-
zada) como una solucién a un embarazo, que a la
postre se convierte en un problema, porque, aunque eli-
mina el riesgo de la concepcidn, no aleja otros tanto o
mds importantes: enfermedades de transmisién sexual
y abusos.

La reproduccién de roles de género especialmente lesi-
vos para las mujeres encuentra un espacio privilegiado
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tanto en el entorno familiar como en el asociativo,
donde las mujeres (madres, profesionales) cuidado-
ras son el modelo que se repite con mds frecuencia.
Modelo que se extiende a las propias mujeres con sin-
drome de Down, que de manera incompleta (pueden
cuidar, pero no ser madres) pero efectiva, reproducen
esos roles de cuidado en su entorno familiar, cerce-
nando asi oportunidades de inclusién social.

El estudio ha puesto de relieve cémo no siempre se
perciben, por parte de técnicos, familias y de las pro-
pias mujeres con sindrome de Down, diferencias entre
hombres y mujeres. La discapacidad se reconoce como
el factor determinante de la discriminacién y de las
barreras que experimentan estas personas con inde-
pendencia de su género. Esto puede volver inadverti-
das aquellas dificultades y barreras especificas que
derivan del hecho de ser mujer, y mujer con discapa-
cidad intelectual.

Frente a todas estas situaciones y dindmicas, este estu-
dio ha procurado destacar la propia voz de las mujeres
con sindrome de Down que reivindican su derecho a ser
tratadas como iguales, a no ser etiquetadas y a estar pre-
sentes en el espacio publico como una mds.

5.1. PROPUESTAS

A. Es fundamental dar voz y protagonismo a las
mujeres con sindrome de Down desde nifias sobre
los asuntos que les conciernen. Para las mujeres
con sindrome de Down con limitaciones funcio-
nales graves deben ofrecerse servicios y apoyos
incluyendo aquellos relacionados con la accesi-
bilidad cognitiva que les permitan expresar su
opinién y sus preferencias.

B. Entodos los asuntos, apoyos y temas que las con-
ciernen es preciso reconocer y respetar su criterio
sobre aquellos aspectos que ellas consideren prio-
ritarios, de acuerdo con el lema “nada sobre noso-
tras sin nosotras”.

Es imprescindible que se apoye a las mujeres con
sindrome de Down en la toma de decisiones ofre-
ciéndoles informacién accesible.

Debe establecerse como norma habitual de las
organizaciones la inclusién en su ideario y la apli-
cacién combinada de la CDPD y CDAW (Con-
vencién contra la eliminacién de todas las for-
mas de discriminacién de las mujeres). Es
conveniente para esto, formar e informar a los
profesionales sobre ambas.

Hay que fundamentar la inclusién como derecho
especifico de las mujeres. Para ello es necesario
que se les faciliten los apoyos correspondientes
tanto a ellas como a sus familias.

Es conveniente que los esfuerzos de inclusién en
el empleo se extiendan también a otros dmbitos
clave: educacién, vivienda, relaciones sociales,
autonomia personal.

. Mdés allé de una consideracién general sobre

muijeres con sindrome de Down es necesario aten-
der también a su diversidad y en este sentido, es
necesario prestar especial atencién a los perfiles
mdés vulnerables entre los que destacan las muje-
res con sindrome de Down con limitaciones fun-
cionales graves y aquellas que residen en un
entorno rural. Se propone poner en marcha actua-
ciones o sistemas de apoyo para estas situaciones.
La adolescencia es, segin se ha observado en este
informe, una etapa critica en especial para las muje-
res con sindrome de Down. Se propone el disefio de
actuaciones concretas para acompanar esta etapa
vital. Por ejemplo, favorecer la préctica deportiva
de las adolescentes con sindrome de Down.

Hay que enfocar la formacién afectivo sexual con
perspectiva de género e igualdad, a mujeres y
varones con sindrome de Down como estrategia
para la prevencién de la Violencia de Género y la
proteccién, bienestar e inclusiéon de las mujeres con
sindrome de Down. Se propone incorporar este
enfoque en todos los programas, servicios y for-
maciones de fomento de vida independiente.

- DOWN ESPANA | ESTUDIO SOBRE MUJERES CON SINDROME DE DOWN EN ESPANA



5. Conclusiones

Es prioritario que se fomenten los seguimientos
sistemdticos de salud ginecoldgica y obstétrica
para las mujeres con discapacidad. Es tanto un
problema de discriminacién como de salud
pUblica.

Es imprescindible promover acciones de formacién
y sensibilizacién a los profesionales sanitarios
sobre el derecho a la salud de las mujeres con
sindrome de Down, incluyendo sus derechos en
materia de salud sexual y reproductiva.
Necesitamos conocer las cifras de esterilizacio-
nes forzadas en las mujeres con sindrome de
Down.

. Es urgente que se combata con formacién e infor-
macién la idea de que la esterilizacién protege a
las mujeres con sindrome de Down.

. Es fundamental que se reflexione sobre el derecho
a la maternidad de estas mujeres y sus deseos
conectados con los roles de cuidados.

. Es necesario dejar de tratar la menstruacién sélo en
el dmbito privado de las familias. Las familias nece-
sitan apoyo en este dmbito, como en cualquier
otfro. En concreto: fomentar el uso de calendarios
pre-menstruales y la utilizacién de materiales inti-
mos como en las mujeres sin sindrome de Down.
Ampliar la perspectiva de género a las mujeres que
prestan apoyos, tanto en el hogar como en las
organizaciones, asi como reflexionar sobre la

feminizacién de determinados perfiles profesio-
nales y la masculinizacién de roles directivos. Se
propone que los planes de igualdad de las orga-
nizaciones representativas aborden estos asun-
tos.

. Es preciso que se favorezca la creacién de plata-

formas de auto-representacién en las entidades.
Estas plataformas pueden servir de vehiculo para
la creacién de la agenda de las mujeres con sin-
drome de Down dentro del feminismo de la dis-
capacidad.

Realizacién de investigaciones sobre las mujeres
con sindrome de Down mayores. Esto permitird
conocer en qué situacién se encuentran y conocer
lo que se ha hecho mal y corregirlo de cara alas
nuevas generaciones.

Realizacién de investigaciones especificas sobre
Violencia de Género ejercida contra las mujeres
con sindrome de Down. En este estudio se ha
detectado que es una realidad en las mujeres con
sindrome de Down. Esto permitird concienciar al
feminismo de la discapacidad y a los profesio-
nales que pueden detectarla y prevenirla.

Es prioritario que se inicie un proceso de empo-
deramiento en las nifas con sindrome de Down
con otras mujeres con sindrome de Down de gene-
raciones anteriores. Esto producird un modelo
diferente y critico en las nuevas generaciones.
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