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RESUMEN

Introduccién: La salud sexual y reproductiva (SSYR) es parte del autocuidado personal y colectivo, que
se instala progresivamente desde la nifez, siendo la adolescencia, la etapa de mayor oportunidad para
incorporar habitos de vida saludables. Dentro de estos existe un grupo minoritario que tiene
discapacidad intelectual (Dl), jévenes que socialmente son considerados asexuados, descuidando su
desarrollo sexual, exponiéndolos con ello a situaciones de violencia, negligencia y abuso. Considerando
gue estas personas también son sujetos de derecho es que se pretende describir el abordaje integral
de la salud sexual y reproductiva de adolescentes con discapacidad intelectual en Chile.

Metodologia: Revisién narrativa con busqueda bibliografica en 4 bases de datos, confeccionando una
matriz de andlisis que permitié jerarquizar los documentos segiin Oxford y una entrevista a profesional
experto que complementd la informacién recabada.

Resultados: Se encontraron 23 documentos que indicaron la carencia de programas especificos de
apoyo a la SSYR de adolescentes con DI. Por lo que se entrega como propuesta incluir valores en la
atencién de salud como la calidad, igualdad, respeto, responsabilidad y compromiso con esta
poblacién, incorporando los principios bioéticos de beneficencia, no maleficencia y justicia, a través de
la promocién de la toma de decisiones en SSYR de acuerdo a las particularidades de cada adolescente,
incorporando a las familia e intersector.

Discusion: Pese a que existe regulacién internacional y nacional del tema, falta mejorar las
intervenciones existentes en salud sexual y reproductiva. Al respecto destacar la iniciativa “Sexualidad
e Inclusidn de Personas con Discapacidad” que se posiciona desde un enfoque de derechos.

Conclusiones: En Chile existen pocos estudios que permitan analizar y respaldar las acciones en salud
sexual y reproductiva de estos jovenes en particular. Por esto, se recomienda la capacitacion de los
profesionales de salud en discapacidad intelectual, adolescencia y bioética como base para promover
los derechos sexuales y reproductivos.

Palabras claves: Salud sexual, salud reproductiva, Adolescentes con discapacidad intelectual, bioética.
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1. INTRODUCION

Segun la OMS (2003), “La Salud Sexual es un estado de completo bienestar fisico, emocional, mental y
social en relacién con la sexualidad, no es solamente la ausencia de enfermedad, disfuncién o
malestar”. A su vez, “La Salud Reproductiva es un estado general de bienestar fisico, mental y social, y
no de mera ausencia de enfermedades o dolencias, en todos los aspectos relacionados con el sistema
reproductivo y sus funciones y procesos”. Para encarnar ambos conceptos en el inconsciente social y
en las prdcticas rutinarias de salud, requieren un enfoque positivo y respetuoso hacia la sexualidad y
las relaciones sexuales, disfrutando toda persona de una vida sexual satisfactoria y sin riesgos,
decidiendo de manera auténoma el procrear o no. Los servicios de salud y los profesionales que en
ellos trabajan, deben asegurar experiencias placenteras, seguras, libre de coercidn, prejuicios,
discriminacidn y violencia, a través de un acceso garantizado a una informacién adecuada y oportuna,
poniendo a disposicién de la poblacidn prestaciones, que aseguren la promocién y cumplimiento de los
derechos sexuales y reproductivos. Estos derechos, como parte de los derechos humanos
fundamentales, comprenden las necesidades vitales de las personas, reconocidos universalmente y
exigibles ante la ley, no tienen jerarquia ni relacion de orden, siendo inviolables, indivisibles e
irrenunciables; se basan en la dignidad e individualidad de cada personay la libertad para decidir sobre
el ejercicio de la sexualidad y reproduccién, implicando que tanto mujeres como hombres puedan
tomar decisiones autdbnomas sobre su propio cuerpo y su reproduccién. (1)

La salud sexual y reproductiva es parte del autocuidado personal y colectivo de una comunidad, que se
instala progresivamente desde la nifiez, al interior de los hogares, apoyados por profesionales de salud
desde las dreas promocionales y preventivas, siendo la adolescencia, la etapa de mayor oportunidad
para incorporar habitos de vida saludables que determinaran la calidad de vida en la adultez y adultez
mayor. Segun el Ministerio de Salud de Chile (2), la adolescencia es considerada una de las etapas mas
importantes en el desarrollo humano. En este periodo se generan multiples cambios a nivel bioldgico,
psicoemocional y social, que contribuyen a la construccion de su desarrollo integral, madurez
intelectual, sexualidad y la busqueda de identidad. La obtencidn del razonamiento abstracto o légico-
matemadtico al final de esta etapa les permite comprender, acceder, procurar valores y entidades muy
abstractos, permitiéndoles participar en instituciones sociales, religiosas, deportivas, comunitarias,
entre otras. Por otro lado, los cambios corporales y el desarrollo hormonal, desencadenan sensaciones
e impulsos sexuales mas intensos provocando una transformacién de la autoestima, laimagen corporal,
la conducta y, creando una mayor conciencia sobre su género y actuar sexual. Asimismo, el Fondo de
Poblacién de las Naciones Unidas (3), plantea que la sexualidad es “un elemento inherente al ser
humano, que conjuga el ser bioldgico, psicoldgico y sociocultural”, el cual esta presente durante toda
la vida, sin embargo, es durante la etapa de pubertad y adolescencia en donde percibe y comprende
gue son “seres humanos sexuados”. Esta metamorfosis, estard influenciada por el contexto
sociocultural donde el individuo esta inmerso, requiriendo orientacién y apoyo de las organizaciones
dispuestas por el Estado, teniendo como resultado una persona agente de sus propios cambios o en un
ser altamente vulnerable y de riesgo. (4)
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Entendiendo que la adolescencia es una etapa critica y especialmente sensible, a factores externos
positivos y negativos, lo es aun mas, cuando a este periodo desafiante se incorpora una condicién
distintiva como la discapacidad intelectual, entendida como “limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa, manifestada en las habilidades adaptativas
conceptuales, sociales y practicas”, comenzando antes de los 18 afos.(5) Esta capacidad adaptativa
limitada y coeficiente intelectual bajo la media, socialmente, guarda relacién con el desarrollo anormal
de la sexualidad, caracterizando a la persona como asexual o hipersexual, que, conjugado con
adversidades sociales, aumenta el riesgo de negligencia parental, abuso sexual, violacién, infecciones
de transmisién sexual y embarazos no deseados.

Internacionalmente, se declara que el 75% de la poblacién con discapacidad intelectual sufrird algun
tipo de abuso durante su vida, destacando como el mas frecuente el abuso de origen sexual. En una
revision de la OMS, en la revista The Lancet, se sefiala que los menores de edad con discapacidad sufren
3,7 veces mas violencia que los que no la poseen y 4,6 veces mas violencia sexual que sus homélogos
sin discapacidad. (6)

A nivel nacional, de 6.149 denuncias realizadas a carabineros por abuso sexual en el afio 2015, 3.824
de las victimas corresponden a menores de edad, lo que representa el 62,18% del total de denuncias.

(7)(8)(9)

Por lo anterior, es que los/as adolescentes con discapacidad intelectual son personas altamente
vulnerables, requiriendo de un abordaje en salud sexual y reproductiva transdisciplinario especifico,
especializado y atingente a través de programas o acciones con cobertura nacional que promuevan
valores como la igualdad y equidad, respetando la diversidad, los derechos y la capacidad para tomar
decisiones de su propio cuerpo y sexualidad, involucrando en este apoyo a la familia, comunidad y
sistemas de salud y educacion. (10)

1.1 PREGUNTA DE INVESTIGACION
¢Cual es el abordaje de la salud sexual y reproductiva de los adolescentes con discapacidad intelectual
en Chile?

1.2 OBJETIVO GENERAL
Describir el abordaje integral de la salud sexual y reproductiva de adolescentes con discapacidad
intelectual en Chile.

1.2.1 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Analizar los distintos programas de apoyo a la salud sexual y reproductiva para adolescentes
con discapacidad intelectual en Chile.

b) Explicar las dimensiones valdricas mas importantes que se involucran en la atencién clinica en
salud sexual y reproductiva.

c) Indagar sobre las consideraciones bioéticas en los programas de apoyo a la salud sexual y
reproductiva de los adolescentes con discapacidad intelectual.

d) Proponer el desarrollo de areas fundamentales para un abordaje bioético e integral de la salud
sexual y reproductiva de adolescentes con discapacidad intelectual en Chile.
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2. ANTECEDENTES
2.1 SALUD SEXUAL Y REPRODUCTIVA (SSYR)

Este término surge por primera vez en 1994, en la Conferencia Internacional sobre Poblacién y
Desarrollo de las Naciones Unidas realizada en El Cairo, centrandose en el desarrollo del sujeto como
un ser individual que interactua en grupos sociales como base para su dinamica, definiéndola entonces
como un bienestar generalizado, que incluye el ambito fisico, mental y social, a diferencia del
paradigma de las anteriores conferencias. El foro de atencién fue salud reproductiva,
operacionalizando la atencién de la salud reproductiva como todos los métodos, técnicas y servicios
qgue contribuyan al bienestar reproductivo y con ello a la salud, a través de una pesquisa precoz,
diagndstico y tratamiento oportuno en problematicas relacionadas a la reproduccion. La salud sexual
por su parte, se desprende y queda supeditada a la salud reproductiva, entendiéndose por ella al
desarrollo de la vida y de las relaciones personales en linea con la sexualidad. Para que un individuo
goce de salud, es importante que ademads de no padecer enfermedad o dolencia, la persona esté en un
completo equilibrio, que no se limite al ambito bioldgico y su comportamiento, sino también a su
entorno y al factor psicoafectivo, que influenciaran en la construccién y vivencias de su sexualidad,
segln los limites morales, valores y expectativas que tenga cada cultura. De esta forma, es importante
gue hombres y mujeres logren gozar de una vida sexual satisfactoria ya sea con fin reproductivo o
recreativo, sin riesgo de contraer alguna infeccion o enfermedad, sin discriminacidn ni violencia y lo
mas importante teniendo la posibilidad de recibir informacién necesaria, adecuada y fidedigna para
decidir en forma certera sobre su bienestar sexual. (1)(2)(11)

A partir del aio 2002, la Organizacién Mundial de la Salud, aumentd la concienciacidn sobre los efectos
del estigma, la discriminacion y la calidad insuficiente de la atencién de tematicas relacionadas como
la salud sexual. Ante la morbimortalidad y problematicas sociales como la infeccién por el VIH, otras
infecciones de transmisidn sexual (ITS), las afecciones genitourinarias, diversidad sexual, violencia de
género y las disfunciones sexuales, comenzd junto a un grupo de expertos a independizar a la salud
sexual de la reproductiva, teniendo sus primeros frutos el aflo 2010, presentado a la comunidad
mundial un marco para el disefio de programas en salud sexual. (2)

En la asamblea General de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) en septiembre de 2015, se
delinearon los Objetivos de Desarrollo Sostenible para la salud mundial hasta el afio 2030, priorizando
la salud sexual y reproductiva en el objetivo “Garantizar una vida sana y promover el bienestar para
todos en todas las edades (ODS 3)”, teniendo como meta atingente universalizar el acceso a los
servicios de salud sexual y reproductiva. En el mismo afio, en armonia a lo ya definido, la ONU realiza
una serie de reportes epidemioldgicos donde se detalla la magnitud de la violacion a los derechos
sexuales y reproductivos (DSYR) a nivel mundial, recordando a los paises que han respaldado los
acuerdos en Asambleas y Conferencias Internacionales de Poblacion y desarrollo (entre ellos Chile), la
obligacidn de respetar, promover y cumplir los DSYR , a través de acciones legislativas, administrativas,
presupuestarias, judiciales y otras que se estimen necesarias, detallando las siguientes areas de la SSYR:
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- VIH/SIDA.

- Aborto.

- Practicas nocivas (Matrimonios precoces y mutilacién urogenital femenina).
- Anticoncepcién y Planificacién Familiar.

- Sexualidad Sana.

- Adolescentes.

- Defensorias de los Derechos Humanos.

- Violencia contra las mujeres.

- Diversidad sexual.

- Mortalidad y morbilidad materna.

Promover el pleno desarrollo de los DSYR, parte de la SSYR, como derechos basicos de todas las parejas
e individuos debe ser la prioridad de los profesionales que salud, incorporando factores
psicoemocionales, sociales, culturales, étnicos, religiosos e inmigratorios que van definiendo la
sexualidad de una persona, permitiendo ampliar la vision hacia un vivir satisfactoria en areas
fundamentales del ser humano. Asi también, los servicios de salud, deben diversificar y priorizar esta
tematica en sus canastas de prestaciones, las acciones familiares y comunitarias, en las metas del indice
de actividad en la Atencidon Primaria y en la calidad de las atenciones en el nivel secundario y terciario,
articulandose con el Ministerio de Educacién para una coherencia entre la promocion del cuidado en
SSYR y la educacion sexual. (12)

2.2 SEXUALIDAD

Concepto multiforme, extenso, profundo y complejo que incluye al sexo, las identidades y los roles de
género, la orientaciéon sexual, el erotismo, el placer, la intimidad y la reproduccién, cuya conjuncidn
forma la sexualidad. En un sentido amplio, es una forma de comunicacién humana y fuente de salud,
placer, afectividad e incluso como fuente de reproduccion. La sexualidad es plural entre cuerpo y
mente, influenciado por interaccién de factores bioldgicos, psicoldgicos, sociales, econdmicos,
politicos, culturales, éticos, legales, histdricos, religiosos y espirituales, que completan al ser humano
permitiéndole expresarse a través de pardmetros como el deseo, erotismo, fantasias, conductas,
vivencias, etc. (13)(14)(15)Villanueva afirma que la sexualidad no necesariamente se encuentra unida
a la reproduccidn, y que entre los componentes de la sexualidad que deben protegerse se encuentran
la identidad sexual y de género, la orientacion sexual, la eleccién de pareja, la actividad sexual libre,
consentida y sin riesgo, el erotismo, el placer y la intimidad (2)

La sexualidad engloba, todos las areas propias del ser humano, explicdndose como una realidad
dinamica que va desarrollandose a través del crecimiento y las vivencias de cada individuo, influenciado
por el contexto sociocultural en el que se estd inmerso (16)(17)Involucra ademds, la forma de vivir y
expresarse por el sélo hecho de ser sexuado desde la célula mas basica, hasta sus caracteristicas mas
complejas como el pensamiento, la forma de relacionarse, la conducta y personalidad. (18)Estas
vivencias de sexualidad y su expresion a través de los afios irdn considerando diferentes enfoques y
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objetivos, desde el autoconocimiento en la nifiez, pasando por la afirmacion de la identidad sexual
incorporando el deseo de contacto fisico y afecto en la adolescencia. (19)

La sexualidad se divide en ambito bioldgico y dmbito psicoldgico, sexo y género respectivamente. La
interpretacion de estos aspectos ha sido controversial a través de los anos, existiendo tres paradigmas
gue intentan explicar la interdependencia entre ellos:

- Laidentidad, es el concepto mads antiguo, se define como una dimension influenciada por lo
bioldgico, con caracteristicas y comportamientos socio culturales determinados, sexo y género
correspondientes entre si, es decir, sexo masculino, género masculino.

- Separacién e independencia, paradigma imperante en la sociedad actual. Intenta explicar la
independencia radical entre sexo y género, donde cada persona decide la identidad sexual y el
género al cual pertenecer, independiente de su sexo bioldgico, pasando de la bipolaridad
sexual (femenino y masculino) a un enfoque de género que contempla una diversidad amplia,
llamada actualmente diversidad sexual LGTBIQ+ (siglas que designan colectivamente Iésbico,
gay, bisexual, trans, intersexual, queer, incluyendo a través del + cualquier otra identidad que
se quede en el medio de todas ellas o en ninguna parte). Las diferencias entre hombre y mujer,
segln esto, ya no estdn ligadas a la naturaleza fija, sino, a la cultura y la sociedad, influyendo
en el pensamiento y la conducta, asigndndole caracteristicas especificas y a la vez diversa a
cada una (20) (21). Otros autores hacen referencia a que la identidad de género es una
construccion sociocultural enfocada a la caracteristicas, atributos y roles que se les asigna a
cada persona en razén de su sexo, mientras que la atraccién sexual o preferencia sexual que se
siente hacia personas del mismo sexo, sexo opuesto o hacia ambos sexos, es lo que se
considera como orientacion sexual. (17) Desde otro escenario, Santana y Pérez planean que la
orientacién sexual se manifiesta como un “sentimiento profundo y esencial, es una vivencia
muy estable y que una vez que se establece, suele mantenerse a lo largo de la vida”. (22) Esta
se comienza a gestar durante lainfancia y finalmente se desarrolla en la adolescencia, en donde
la mayoria de los individuos toman conciencia de su deseo sexual. Cada persona puede
identificarse con uno o mas géneros, independiente de su sexo, reconociéndose como estados
normales de su sexualidad y orientacidn, afirmando que no existe una forma natural de
masculino y femenino sino una liberacién sexual plena.

- Eldltimo paradigma habla sobre la complementariedad en la diferencia, aludiendo a que existe
diferencia bioldgica, psiquica y cultural entre un sexo y otro, pero que estos se complementan
entre si, dando una igualdad de dignidad y de los derechos derivados a partir de la naturaleza
humana, existiendo interdependencia, correspondencia y complementariedad. (23)

Desde la perspectiva psicoldgica, la sexualidad se considera como una energia arrolladora e instintiva
gue determina la actividad humana, esta fuerza innata y de caracter biopsiquico es entendida como el
espiritu de cada persona que esta encargado de dar vida a la corporalidad humana; la relacién entre
dos personas independientes del sexo va a depender de la mutua coordinacién de las cualidades
espirituales propias de cada ser. Estas cualidades van mas alla de las caracteristicas externas de cada
persona, se basa en la construccidn psicolégica y emocional de cada ser, buscando constantemente
una complementariedad espiritual, a través del encuentro de los cuerpos, pero sin importar como es
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el cuerpo. Esta area se complementa con la afectividad, entendida como conjunto de emociones,
sentimientos y estados de dnimo, presentes en cada acto de las personas. Es parte del desarrollo
humano que, incide en el pensamiento, la conducta y la forma de relacionarse con uno mismo/ay con
los demas (18)(24)

2.3 ADOLESCENCIA

Personas jovenes entre 10 y 19 anos, dividiéndose en dos etapas cronoldgicas segun la Organizacion
Mundial de la Salud, fase temprana desde los 10 a los 14 afios y fase tardia desde los 15 hasta los 19
afios. La etapa temprana se caracteriza por los cambios fisicos comenzando con una repentina
aceleracién del crecimiento, desarrollo de los drganos sexuales y de las caracteristicas sexuales
secundarias, los cambios externos son mas evidentes, tienen conciencia de su género, ajustando
generalmente su conducta e imagen corporal a los cdnones establecidos por la sociedad o su entorno
inmediato. (25) En la etapa tardia aun existe desarrollo del cuerpo y cerebro, se produce una
reorganizacion y aumento del pensamiento analitico y reflexivo, consolidando independencia en
algunas areas de la vida. El razonamiento y toma de decisiones se comienza a desarrollar durante la
adolescencia temprana en las mujeres, mientras que en los hombres se desarrolla en la adolescencia
tardia (26)

Mundialmente, los determinantes bioldgicos de |la adolescencia son similares; Sin embargo, la duracién
y las caracteristicas propias de este periodo pueden variar dependiendo de los contextos
socioecondmicos y culturales. Hoy inicia mas temprano la pubertad, se posterga o descarta la idea del
matrimonio, urbanizacién entre inmediatez a los requerimientos y servicios, la globalizacién de las
comunicaciones y la evolucién de las actitudes y practicas sexuales. Otro cambio importante es el perfil
de vitalidad y prosperidad que los destacaba. Ya que hoy mueren mas de 1,2 millones de adolescentes
por causas evitables. Las principales son accidentes, suicidios, violencia, complicaciones ligadas al
embarazo y otras enfermedades prevenibles o tratables. Muchos mas sufren enfermedades crénicas y
discapacidad. Ademas, varias enfermedades de la adultez tienen su origen en la adolescencia. Por
ejemplo, el uso de tabaco, ITS (Infecciones de transmision sexual) incluyendo el VIH, malos habitos
alimentarios y el sedentarismo, conllevan a enfermedades o muerte prematura a lo largo del ciclo
vital.(25)(27)

Este es el periodo mas complejo del curso de vida, pero desafiante para las familias, comunidad,
Escuelas y servicios de salud, debiendo apoyar la adquisicion adecuada de competencias para
desarrollar conciencia y responsabilidad sobre si mismo y el medio donde se desenvuelve, madurez
social e intelectual, forjar lazos con otras personas, relacionandose saludablemente, instaurando la
identidad y ejerciendo con propiedad todas las esferas de la sexualidad; iniciando proyectos de vida,
alcanzando autonomia para enfrentar la etapa adulta en las mejores condiciones. (26) (27)
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2.4 DISCAPACIDAD INTELECTUAL (DI)

En el contexto histérico este concepto evoluciond del “Retraso Mental” que aludia clinicamente a
caracteristicas intelectuales deficitarias y alteracién de actividades adaptativas. Sin embargo, en la 112
edicion del Manual de la Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
(AAIDD) publicado en el afio 2010 (Traducido al espafiol el 2011), la discapacidad intelectual cobra
caracteristicas socioecoldgicas, entendiendo entonces que la persona estd inmersa en un entorno
social, en el que interactuia. Por lo tanto, la discapacidad intelectual “se caracteriza por limitaciones
significativas tanto en funcionamiento intelectual como en conducta adaptativa tal y como se ha
manifestado en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad aparece
antes de los 18 afios”. El manual ademas explicita apoyos individualizados, pertinentes a la realidad
comunitaria y prestaciones de servicios de salud, educacidn, social, entre otros. La importancia de este
cambio evolutivo radica en el dinamismo actual de la definicién, promoviendo una mejora continua del
funcionamiento de estas personas y en su calidad de vida, influenciada por factores bioldgicos y
sociales. Asimismo, es un concepto mas amigable que trata de terminar con el caracter peyorativo de
Retardo Mental, que determinaba a la persona de por vida por su nivel de inteligencia.

Paralelamente, en el afio 2005, en un afan de visibilizacion social, las propias personas con discapacidad
acufiaron el modelo de Diversidad Funcional. Movimiento que desea erradicar la capacidad como
indicador para el colectivo y sustituirlo por la dignidad: mismo valor para las vidas y mismos derechos,
reivindicar el valor de la diversidad humana y la participacién en esta diversidad de nuestro colectivo y
propugnar un cambio de terminologia: sustituir “personas con dis-capacidad” por “hombres y mujeres
discriminados por su diversidad funcional” o, mdas breve “personas con diversidad funcional”,
desprendiéndose de él el concepto de Diversidad Funcional Intelectual o Diversidad Intelectual.(28)

En la dltima Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas
en el afo 2006, sefala que todas las personas con discapacidad deben gozar del maximo nivel de sus
derechos humanos vy libertades fundamentales, explicitando asi todas las categorias de derechos,
indicando aquellos que necesitan adaptaciones para cumplir con sus necesidades, promoviendo su
proteccidn para evitar el menoscabo y vulneracién evidenciada desde el principio de los tiempos. De lo
anterior, se redacta un protocolo facultativo en que todos los Paises participantes, entre ellos Chile,
firman comprometiéndose a permear en leyes, politicas, programas y normativas, los acuerdos de la
conferencia. Dentro de ellas se encuentra la Ley nimero 18.600, que establece las normas sobre
deficientes mentales, que en su Articulo 2° estipula que las personas con discapacidad mental son todas
aquellas que, como consecuencia de una o mas limitaciones psiquicas, congénitas o adquiridas,
previsiblemente de cardcter permanente y con independencia de la causa que las hubiera originado,
vea obstaculizada, en a lo menos un tercio, su capacidad educativa, laboral o de integracién social.
Ademads, en su Articulo 1° establece el derecho que poseen estas personas a la equidad de
oportunidades con respecto al acceso a la salud en términos de prevencién, diagndstico precoz y
rehabilitacion (29). Se crea también el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS), organismo
publico, descentralizado y territorialmente desconcentrado, que tiene por objetivo promover la
igualdad de oportunidades entre personas que presentan una discapacidad, contribuyendo a su
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inclusidn social, al pleno goce de sus derechos y a la eliminacidn de cualquier forma de discriminacidn
fundada en la discapacidad, a través de lo sefialado en la Ley 20.422 en su Articulo 1°, 4° y 7°:
Generando estrategias de desarrollo local inclusivo que se gestionen mediante coordinacion con el
Estado, la ejecucion de politicas y programas (29). Los programas deben mejorar la calidad de vida,
promoviendo su desarrollo personal, relaciones interpersonales, su inclusion social y el respeto por sus
derechos, en un contexto de igualdad de oportunidades para estas personas y la ausencia de
discriminacién basada en su condicién. Finalizando con la la gestidon de acciones para disminuir las
desventajas al momento de ejercer su vida politica, educacional, laboral, econémica, cultural y social.
(30)

2.5 SEXUALIDAD EN ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Los seres humanos son sexuados y sexuales desde que nacen hasta que mueren, estas caracteristicas
son compatible con cualquier condicién fisica, sicoldgica o social, moldeadas por aspectos religiosos,
culturales, politicos, educacionales y creencias morales, dindmicos a lo largo de la historia. Es asi como
las personas con discapacidad intelectual tienen el mismo desarrollo psicosexual que cualquier otra
persona, con distintos tiempos, ya que la madurez personal y la personalidad, forjada por las vivencias
alolargo de los afios, son sus pilares, siendo la adolescencia una etapa crucial y estimuladora para una
evolucién saludable. A esto se suman, con una influencia minoritaria, los aspectos genético-biolégicos,
gue entregan algunos pardmetros orientadores del desarrollo sexual, dependiendo de la edad y del
nivel o grado de su condicidn, con los cuales se debe tener precaucion ya que varian de persona a
persona por los aspectos antes mencionados: (10)

e Discapacidad intelectual profunda: Expresan mayores impulsos a gratificarse durante la edad
puberal, sélo a través de la estimulacién de su propio cuerpo, limitdndose a la masturbacion,
tomando un caracter repetitivo que se puede comparar con las actividades estereotipadas que
pueden significar incluso formas de autoestimulacién ritmica. Se pueden observar algunos
casos de masturbacién en alternancia con comportamientos de auto y heteroagresividad,
como reacciones ante situaciones de frustracién. La persona con DI profunda, estd sometida a
un estado de tension que se eleva a un grado de intolerancia tal, que la masturbacion, al igual
gue la automutilacién, cumple la funcién de procurar alivio, asi como un medio de descargar la
violencia. Aparecen caracteres sexuales secundarios. Son limitadas las posibilidades de
implementar el cuidado en salud sexual y reproductiva de manera tradicional, y esta suele
delimitarse a determinados aspectos. No tienen posibilidades de acceder a una relacién coital
por propia decisién ni tampoco a una vida reproductiva por decisién propia.(31)

e Discapacidad intelectual severa: Logran la gratificacién por su propio cuerpo, con objetos y con
el cuerpo de aquellos con los que estan ligados afectivamente. Es frecuente la masturbacién
con sus manos o friccionarse con distintos objetos. No suelen buscar por propia iniciativa la
relacion coital, pero hay dignas excepciones. Atraviesan las distintas etapas psicosexuales, por
lo tanto, erogenizan la totalidad de su cuerpo. Reconocen el placer a través de las figuras
afectivas y buscan la gratificacidn corporal por medio de la repeticidn de situaciones similares.
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(31) Realizan exploraciones en su propio cuerpo, lo que les permite descubrir zonas mas
placenteras y descubrir las diferencias anatémicas entre los sexos. Acceden a la comprensidn
de su propia intimidad y el respeto por la intimidad de los otros. Pueden elegir compafiero/a,
con quien desean compartir contactos corporales de exploracién. Durante la pubertad,
aparecen los caracteres sexuales secundarios, por lo que se incrementa la busqueda de
gratificacion. El cuidado en salud sexual y reproductiva brindada a éste colectivo no es sélo
posible, sino necesario, realizando algunos ajustes y adaptaciones, fundamentalmente desde
el lenguaje visual y concreto.(31) (32) (33)

e Discapacidad intelectual leve o moderada: Acceden a la toma de conciencia de las posibilidades
sexuales y la capacidad orgasmica. Los jovenes se manifiestan a través de la masturbacion con
objetos concretos como el reconocimiento corporal, la fantasia de una relacion sexual y la
busqueda de placer. Muchas veces llegan a la definicién de la orientacion sexual y eligen una
pareja con intereses afectivos y sexuales, incluida la actividad coital. Pueden acceder por propia
decision a la vida reproductiva. Los adolescentes con este nivel de discapacidad intelectual
pueden desarrollar las instancias reguladoras de su personalidad, incluyendo los aspectos de
identidad y rol de género. Su comportamiento moral puede mantenerse a nivel de normas y
estereotipos adquiridos a su peculiar ritmo de aprendizaje social que, que en algunos casos
comprende normas morales comprendidas a nivel concreto, sin otra generalizaciéon en un
sistema de valores. Ademas, las personas con DI leve pueden lograr una autovaloracién de sus
persona en diversas cualidades de su esfera sexual, una motivacion consciente hacia la vida
sexual, una representacién concreta de sus comportamientos sexuales y de ideales sexuales,
en fin, una conciencia concreta de su identidad de género y del rol de género que desempefian
en diferentes situaciones. Algunos adolescentes o jévenes con DI pueden sufrir debido a
diversas fallas en su educacién con algun trastorno emocional que altere su comportamiento
en general, y por tanto, su esfera sexual.(31)(33)

A nivel social se tiene un estigma con la sexualidad de personas con DI asociados a su condicidn,
creando un imaginario colectivo de personas asexuadas o con hipersexualidad. La falta de habilidades
sociosexuales suelen asociarse unilateralmente a la discapacidad y su grado, proyectado desde el
entorno al miedo, infantilizaciéon, angelizaciéon, hipersexualizacién, segregacionismo e
institucionalizacién. Lo anterior, ha sido reforzado por su entorno mas cercano, a través del alto nivel
de dependencia, desestimando el cuidado en salud sexual y reproductiva. Esto determina vivir una
sexualidad desde lo prohibido, lo negado, desde la falta de experiencia o por el contrario vivirla
publicamente al desconocer que hay aspectos privados, intimos y pudorosos.(34)

Independientemente de que la persona presente o no una discapacidad, todos los individuos en la
etapa de la adolescencia requieren de apoyo y guia en torno al manejo de sus afectos y sexualidad,
adaptandose la informacion a la edad, nivel de desarrollo moral, capacidad de toma de decisiones y
nivel de autonomia del individuo (31). La posibilidad de razonamiento abstracto o l6gico-matematico,
estd muchas veces vedada desde un comienzo. Sin embargo, estos adolescentes también pueden
comprender, acceder, procurar valores y entidades muy abstractos (libertad, justicia, amistad,
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honestidad, fe, entre otros), que les permiten participar en instituciones sociales, religiosas, deportivas,
comunitarias, del mismo modo que cualquier adolescente sin DI. El imaginario institucional-profesional
de la discapacidad fue moldeado sobre el coeficiente intelectual; automaticamente juzgamos que lo
gue se mide como déficit en la capacidad de abstraccién en los test de inteligencia representa toda la
capacidad de abstraccién de una persona.(35)

Asimismo, los jovenes con diversidad intelectual (JDI) no se hallan excluidos de la realidad; sus
particularidades se conjugan con la problematica de la adolescencia convencional, en la medida en que
sean habilitados por el medio familiar a transitar por esta etapa y no permanezcan eternizados en el
lugar de nifios. Es fundamental propiciar la habilitacion de la construccién de una identidad propia y no
alienada en un otro, la que ancestralmente se halla ligada a la discapacidad, la frustracién, la
dependencia, la dificultad en la habilitacion exogamica, la inmadurez afectiva y las limitaciones
impuestas en el logro de vinculos satisfactorios con el entorno. Se debe evitar la persistencia de los
modos gregarios propios de la infancia, el recurso a los referentes significativos y autoridades para
resolver los problemas, sin intentar resolverlos por si mismos. El grado de autonomia fuera del hogar
es restringido, no siendo habilitada la posibilidad de ser responsables por sus actos; sus vidas se hallan
ligadas a la endogamia.(36)

Otra de las particularidades de las personas con discapacidad intelectual, especialmente las de grado
severo y profundo, es que poseen una decisién auténoma disminuida y poco juicio social, incapaces de
distinguir quienes forman parte de su circulo de confianza, ignoran las repercusiones que pueden tener
las demostraciones de sus impulsos sexuales, no logrando discernir las acciones como buenas o malas,
en comparacion con otros individuos de la misma edad o condicién moderada o leve, que han sido
educados previamente predisponiéndoles a situaciones de abuso (37). Se suma a esto discriminacioén,
la administracién de métodos de anticoncepcidn sin consentimiento, esterilizacién involuntaria y
embarazos no deseados, gracias a débiles sistemas de apoyo y déficit en el cuidado de la salud sexual
y reproductiva. (38) (33) El segundo Estudio Nacional de la Discapacidad, sefiala que el 30,2% de los/as
discapacitados/as considera que existe una barrera en el acceso a la salud y sélo el 54,6% de los nifios,
nifias y adolescentes con discapacidad recibe servicios de rehabilitacion. (29) En cuanto a la SSYR, entre
el 2,8% vy 3.8% de las esterilizaciones realizadas en el sistema publico en Chile corresponde a mujeres
con discapacidad intelectual, la gran mayoria solicitada por familiares o terceros (31). Segun la
Organizacion Mundial de la Salud, la violencia sexual hacia mujeres con discapacidad intelectual es 2,9
veces mayor que en mujeres que no poseen discapacidad. Asimismo, el Instituto Nacional contra la
Discriminacién, la Xenofobia y el Racismo (7), sefiala que la condicion como sujeto de abuso se
normaliza por su estado de vulnerabilidad, la mas frecuente por discapacidad, destacando los ambitos
laborales, de educacidn, salud y transporte (12). Dentro de los factores de riesgo destacan la minoria
de edad, dependencia de cualquier tipo, limitacién cognitiva y de comunicacion. Por lo tanto, la
poblacién mas vulnerable son los adolescentes con discapacidad intelectual, ya que su dependencia a
otros favorece comportamientos de sumision y obediencia, volviéndolos mas susceptibles a agresiones
y abuso sexual.(29)(39)
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2.6 PROGRAMAS DE APOYO EN SSYR PARA ADOLESCENTES CON DI

A nivel internacional se ha evidenciado la necesidad de acoger las particulares en SSYR de las personas
con discapacidad, creado programas de apoyo y lineamientos frente a esta temdtica. En Jamaica se ha
trabajado con organizaciones comunitarias para la preparacién de material educativo, manuales
dirigidos a profesionales de salud, padres, y adolescentes con discapacidad intelectual,
complementado con apoyo audiovisual que mejore la comprension (12). El Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI), plantea propuestas para mejorar la actual ley
estatal de salud, solicitando explicitar los determinantes, desigualdades sociales frente a la
discapacidad para que asi se logre equidad. Lo anterior, fundamentado en la discriminaciéon existente
en salud, en especial hacia mujeres con discapacidad, traducida en baja realizacién de controles
ginecoldgicos, limitada oferta de anticoncepcién, embarazos mal controlados y negacién a la
maternidad, mas la exposicién a violencia de todo tipo al que se encuentran expuestas. También existen
practicas normalizadas como la esterilizacidn forzada y el aborto, siendo la esterilizacién una accion
frecuente en personas con discapacidad intelectual, sin la otorgacién previa de mayor informacion,
fundamentada en su bienestar y en el derecho del no nacido (5). El Programa de Apoyo a Familiares
creado por la organizacién Plena Inclusion Madrid considera como item especifico la educacién en
sexualidad y diversidad sexual de las personas con discapacidad intelectual. Pese a esto, el programa
esta dirigido sélo a Trabajadores Sociales, Psicdlogos, Pedagogos y Educadores Sociales (40).

En Latinoamérica existen diferentes programas que apoyan la salud sexual y reproductiva de personas
con DI, incrementando prestaciones atingentes y coherente a sus particularidades. Ecuador posee
manuales y guias practicas orientadas a los profesionales y equipos de salud, para apoyar la toma de
decisiones informada, en el afo 2006 publica el manual “Atencién integral en salud sexual y
reproductiva para personas con discapacidad” que tiene como propdsitos: Lograr establecer una
relacién de confianza e informar sobre la confidencialidad; identificar la situaciéon de necesidad del
usuario; entregar informacion acorde a las necesidades, satisfacer las demandas y facilitar la toma de
decisiones auténomas, informadas y responsables. (26) (41) (42) En las Guias en Salud Sexual y
Reproductiva de Uruguay, en el capitulo “Abordaje de la Salud Sexual y Salud Reproductiva en personas
con discapacidad” sugieren que, en la programacién de las prestaciones, las atenciones dirigidas a esta
poblacién no tengan menos de 40 minutos en material de salud sexual y Reproductiva, la produccion
de material audiovisual y programas informaticos interactivos. Bolivia, en su norma técnica de atencion
integral en SSYR para personas con discapacidad, hace énfasis en el ejercicio de una comunicacion
adecuada con la persona segln su tipo de discapacidad y ciclo vital, incluyendo flujogramas de atencidn
para todos los niveles de salud. Asimismo, posee una guia de aplicacién didactica, dirigida a
profesionales de salud. Bajo el alero del programa Paises Andinos en Bolivia, que también incluye a
Perd, Ecuador y Paraguay, nace el proyecto de salud sexual y reproductiva para personas con
discapacidad denominado “Programa paises Andinos-Bolivia”, que contempla para el afio 2018 la
elaboracidn de una guia modular de educacién sexual integral para adolescentes y sus familias o tutores
financiado por el Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas.(43)
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2.7 BIOETICA Y VALORES EN SSYR DE ADOLESCENTES CON DI

La necesidad de relacionar la bioética con la discapacidad nace de los atentados contra la dignidad de
las personas, teniendo como icono las esterilizaciones en periodo Nazi (afio 1933) como parte de los
programas sanitarios y legales para la “Prevencién de la prole con enfermedades hereditarias”. Esta
linea de discriminacién sigue siendo aceptada por algunos grupos de la sociedad mundial, siendo iconos
Peter Singer y Tristam Engelhardt, los cuales entregan argumentos para una eugenesia renovada a
través del aborto y el derecho al que el otro no nazca, aceptando con ello el infanticidio en caso de
discapacidad intelectual severa. A este argumento se contrapone fuertemente la Declaracion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, aprobada por el Congreso de Estados Unidos en el afio
1991, cuyo proposito es “promover, proteger y asegurar el goce plenoy en condiciones de igualdad de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y
promover el respeto de su dignidad inherente”. La sentencia anterior se basa en la declaracién de los
derechos humanos que indica que “considerando que la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen
como base el reconocimiento de la dignidad intrinseca y de los derechos iguales e inalienables de todos
los miembros de la familia humana”.(40)

Aun cuando en la declaracién anterior la dignidad es un atributo inherente de las personas con
discapacidad intelectual, su alta vulnerabilidad aln trae nefastas consecuencias como situaciones de
abuso, violacidn de derechos y cosificacién, ya que en el inconsciente colectivo de la sociedad existen
tres aristas importantes:

o Larazén es considerada como caracteristica diferenciadora entre el humano y el resto de la
naturaleza, aspecto que en las personas con DI estd limitada, y por ende, la posibilidad de
autodeterminacion, entendida como el derecho a toda persona a ser un actor, asi sea
parcialmente, de su propio destino, y la individualidad que orienta a las acciones y actitudes de
respeto a la diferencia y el apoyo especifico a su necesidad. La discusidn se centra entonces en
la posibilidad de elaborar un proyecto de vida, que dependiendo de la severidad de la
condicidn, puedan lograr el desafio de escribir su biografia eligiendo las acciones y los medios
para construirla, entrelazandose en ello el desarrollo y construccion sicosocial de la sexualidad.
Asimismo, Martha Nussbaum sefiala que para tomar una decisidn no sélo estd involucrado el
razonamiento sino también las emociones, cuyo equilibrio permiten tomar las mejores
decisiones. En el caso de las personas con DI esta drea no estd trastocada, dando claros indicios
de autonomia en los temas relacionados con la sexualidad. (44)

o La alta vulnerabilidad de estas personas, no sélo esta condicionada por su discapacidad sino
también por determinantes sociales y la etapa del curso de vida en la que se encuentran. Estas
caracteristicas en su mayoria sociales son ineludibles, destacando en ellas la escolarizacion,
nivel socioeconémico, familias y entorno disfuncionales, aislamiento social, edad y género. Es
asi como el perfil de estas personas DI, a nivel nacional es: Adolescentes, pobres, marginados
socialmente, discriminados y anulados como entes activos de la comunidad.(45)
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o Los estereotipos son otro factor obstaculizador, ya que infantilizan a las personas con
discapacidad, cuestionando sus competencias para tomar decisiones, la percepcidon de que son
asexuadas/os, incapaces, irracionales, carecen de control y/o son sexualmente hiperactivas,
impiden el ejercicio pleno de sus derechos sexuales y reproductivos.(6)

Estos argumentos son parte de multiples miradas del concepto de discapacidad, que se han
materializado a través de modelos como la Prescindencia, que la intenta atribuir a un castigo divino y
con ello entender que estas personas no contribuyen a la sociedad; el Rehabilitador, que mira a la
discapacidad sélo como una patologia de origen bioldgico que debe ser apoyada para normalizarla y el
Social, que concibe a las personas con discapacidad como un actor que puede contribuir a la
comunidad, atribuyendo a aspectos sociales las causas de la dis-capacidad.(46)

Actualmente la sociedad muta entre el Modelo Rehabilitador y Social, sin embargo, en Espafia se
difunde un nuevo modelo Ilamado Diversidad Funcional, que entiende a la discapacidad como parte de
la diversidad de ser persona, aportando ricamente a la sociedad como agente activo, bajo la mirada
que con el aumento de la esperanza de vida, a lo largo de la vida todos seremos diversos
funcionalmente. Su fundamento bioético es la dignidad, por lo tanto, resulta imprescindible reemplazar
definiciones como capacidad y valia, por aquellos mas neutros como personas con diversidad funcional
o mujeres y hombres con diversidad funcional. La dialéctica de este enfoque entiende a la dignidad
como intrinseca y extrinseca, intrinseca como el valor del ser humano en si mismo, como sinénimo de
autonomia, libertad e integridad, siendo inviolable, indivisible e inalienable. La extrinseca, es mas
practica, ya que depende del entorno social, iniciando en los derechos humanos y por lo tanto, se
refiere a disfrute, goce y ejercicio en condiciones de igualdad.(47)(48)

A la discapacidad intelectual se suman dos aspectos que agravan la fragilidad de este grupo de
personas: estar en la adolescencia y esperar consolidar la sexualidad como un ser humano miembro de
la sociedad. La adolescencia es una de las etapas mds importantes de la vida, donde se arraigan
aspectos como la identidad, el proyecto de vida y el ejercicio de la sexualidad. El desarrollo de estas
tres dreas involucra tener una serie de vivencias, que dependiendo de los valores y deseos del
adolescente podran traducirse en decisiones que llevardn a conductas protectoras o de riesgo, como
relaciones de pareja, inicio de la actividad sexual, inclusidon en grupos de pares, consumo de alcohol y
eventualmente de drogas. Pese a esto, socialmente, estos adolescentes siguen siendo menores de
edad que deben estar bajo la completa tutela de sus padres, no pudiendo tomar decisiones auténomas
hasta los 18 afios. Para el sistema de salud esta realidad no es distinta, hasta hace muy poco tiempo,
toda atencidn debia realizarse con un adulto responsable presente, lo que se convertia en una limitante
en dreas como la salud sexual y reproductiva. Afortunadamente segun la Doctrina del Menor Maduro,
los profesionales de salud pueden evaluar la capacidad de tomar decisiones en salud de los
adolescentes, a través de la valoracidon de la competencia, informacién y voluntad, pudiendo en
definitiva responder a las demandas de este grupo etario sin problemas sobre los 14 afios. (34)(49)(50)

Asimismo, la sexualidad es un desafio bioético ya que la moralidad o inmoralidad de los actos
dependerd del grado de respeto o agresidn que supongan a la dignidad de los seres humanos, cuando
se realizan entre personas auténomas que actlan con conocimiento, voluntad y libertad. De esta
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manera la ética de la responsabilidad cobra importancia en un proceso que Diego Gracia denomina de
“ponderacién ambivalente”. En el dmbito privado, el respeto a los seres humanos se concreta en los
principios éticos de autonomia y beneficencia. Como un aspecto de la sexualidad es privada, “un acto
serd moralmente reprobable cuando viole la autonomia de las personas o éstas no lo consideren
beneficioso para ellas”. Establecen limites a la autonomia los principios de no maleficencia y justicia:
“por maleficentes o por injustas, consideramos inmorales todas aquellas conductas que agreden,
escandalizan, etc. a personas determinadas, sobre todo si son menores de edad o incapaces”. La
violacion, la agresidn sexual, el acoso sexual, el exhibicionismo y la provocacién sexual, etc., son
conductas moralmente negativas precisamente por eso. (35)

Entonces, analizando la atencién en salud sexual y reproductiva de adolescentes con DI, el acceso es
insuficiente en la mayoria de los paises de Latinoamérica, no logrando adaptarse a las necesidades y
etapa de desarrollo en la que se encuentran. En Chile, aun es posible identificar barreras juridicas,
financieras y entornos como empaticos, reflejandose la discriminacion incluso en malas practicas
actitudinales por parte del personal que entorpecen la toma de decisiones y los vuelven actores
dependientes de por vida, aun cuando las otras caracteristicas de ser humano estan conservadas y el
desarrollo o grado de severidad del cuadro cognitivo indique lo contrario. (51)(52) Por lo anterior, en
la atencidn de salud a las personas con discapacidad deben estdn involucrados los principios bioéticos
de manera evidente, desafiando las competencias de las/os profesionales, respetando la calidad de
persona indistintamente de su condicién cognitiva, promoviendo un desarrollo integral, siendo la
prestacion éticamente satisfactoria sélo cuando se apoye, promueva la dignidad humanay se le ensefie
al adolescente con discapacidad a cuidarla, segln sus capacidades. (53)

Por lo tanto, a través de teorias éticas como la del cuidado y de la justicia, los profesionales de salud
pueden entregar oportunidades que permitan a estos jévenes convivir de manera natural, armoniosa
y felizen la sociedad, ampliando lainformacidny el autocuidado en salud sexual y reproductiva, a través
de una atencion de calidad, respondiendo a sus necesidades particulares, promoviendo y desarrollando
habilidades, aumentando asi su seguridad en la toma de decisiones sanitarias, ya que independiente
de su condicién de discapacidad, sus requerimientos son igualmente diversos. Se debe promover
ademas, el disfrute, goce y proteccion; favoreciendo su reconocimiento, identificacion y expresion
como persona.(54)(48) Para ello, el sistema de salud debe garantizar espacios para atencién amigable
de adolescentes con DI, el cual incluye la aplicacién de un enfoque promocional-preventivo, atencion
integral, entrega de informacién adecuada al desarrollo, respeto por la privacidad e intimidad,
capacitacion, y trabajo activos con los familiares o cuidadores, entre otras medidas.(52)

Paralelamente, en el ultimo tercio del siglo XX las problematicas éticas en salud se visibilizaron
notoriamente gracias al acceso universal a los servicios, transformandose la medicina en un derecho
social que el estado debe salvaguardar. Con el tiempo las demandas de las/os pacientes fueron mas
complejas aumentando de manera abismante y con ello la medicalizacién y deshumanizacion de las
atenciones. Es por ello, que los centros de salud han tenido que trabajar en planes estratégicos que
respondan las necesidades de la poblacidn, explicitando su mision, visién y valores que subyacen a las
prestaciones que se entregan.
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Los principales prestadores de salud sexual y reproductiva son los centros de atencién primaria de
salud, cuyos valores son el respeto, la oportunidad de la atencién, la equidad y la calidad. Segun la
Declaracién de Alma Ata, este nivel de atencién forma parte del Sistema Nacional de Salud,
constituyendo la funcién central y nucleo principal del desarrollo social y econédmico global de la
comunidad. Su principal enfoque es la promocidn y prevencion de la salud a través del modelo de salud
familiar y comunitaria, garantizando un acceso universal y gratuito a toda la poblacién. Sin embargo,
existe brechas de equidad resultado de los determinantes sociales de salud, una de ellas es la salud
sexual, atencidn de salud adolescente, atencidn de salud para varones y personas con discapacidad.
Por lo tanto, la integracion de redes de salud y de la comunidad, permitird dar continuidad e
integralidad a los cuidados entregados, mejorando la participacion social y solidaridad.(55)(56)

Las principales caracteristicas de los profesionales que este nivel de salud, es el trabajo en equipo,
innovacion, trato humano, colaboracién, cohesion y responsabilidad social que se refleje en las
prestaciones de salud, especialmente aquellas que necesitan pertinencia con la diversidad sexual,
interculturalidad y discapacidad. La empatia es el valor mds importante, ya que con ella el profesional
tendra la capacidad de entender las necesidades del paciente, la sensibilidad afectiva para identificar
los sentimientos de éste y la habilidad comportamental para demostrar que se han comprendido tales
necesidades y sentimientos.(50)
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3. MARCO METODOLOGICO

3.1 PARADIGMA

La presente investigacion incluyé una revisién narrativa que aportara el fundamento cientifico
necesario, sustentado en el paradigma positivista que se basa en la explicacidn cientifica y en la
evidencia de situaciones en particular. Segin Cuenya y Ruetti, este paradigma afirma que el
conocimiento proviene de lo observable, factible de medicidn y verificable, por lo que puede ser
investigado y contribuir a la ciencia, como es el caso de esta investigacidn, por la limitada informacion
que se encuentra respecto al tema.(57)

3.2 TIPO DE ESTUDIO

Existen dos tipos de revisiones: Sistematicas y narrativas. A pesar de que la revision sistematica es una
herramienta de sintesis de informacion, no siempre es posible sintetizar los resultados de los estudios,
de manera estadistica. En este caso, la revisidon narrativa viene a ser una modalidad mas flexible que
permite entregar resultados con solidez cientifica, presentandose la evidencia de manera descriptiva,
sin andlisis estadistico, incluyendo voces de expertos, ayudando a responder la pregunta de
investigacion y con ello a fundamentar acciones en salud (58)(59)

3.4 POBLACION EN ESTUDIO

3.4.1 Diseiio muestral

La busqueda de evidencia se realizé a través de cuatro bases de datos validadas: PubMed, Web of
Science, Clinical Key y Scopus, en las cuales se utilizd la estrategia de busqueda mediante palabras
claves, logrando un criterio de cobertura undnime para la recopilacion de estudios con caracteristicas
fundamentales. Asimismo, se realizé una busqueda en google académico y Scielo, en el afan de
encontrar articulos nacionales y de Instituciones del Estado de Chile, que aporten a la tematica.

3.4.2 Criterios de inclusion y exclusion

De inclusién:

-Estudios publicados entre los afios 2009 y 2019.

-Estudios cuya poblacidn sean Adolescentes con discapacidad intelectual.

-Estudios que orienten al manejo de alguna de las areas de la salud sexual y reproductiva.
-Estudios con acceso a texto completo.

-Estudios en inglés o espafiol.

De exclusién:

-Estudios en adolescentes con otras condiciones de salud asociadas.

- Actas de congresos, editoriales y cartas al director.

3.5 TECNICA DE RECOLECCION DE DATOS

Busqueda bibliografica realizada el 10 de agosto del afio 2019 en: PubMed, Web of Science, ClinicalKey
y Scopus. Para la busqueda en inglés, se utilizaron los siguientes descriptores o MESCH que se pueden
encontrar, ya sea en el titulo o abstract/resumen: “Sexual health”, “reproductive health” “Intellectual
disability”, “Intellectual disabilities”, “Adolescent” “Adolescence” “Teenager” y “Teenagers”, utilizando
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como operador boleano AND y OR. Estos términos con operadores boleanos coinciden con los del
tesauro de PubMed. Para la busqueda en espafiiol, se emplearon los siguientes descriptores: “Salud
Sexual”, “Salud Reproductiva”, “Discapacidad Intelectual”, “Adolescente”, “Adolescentes” y
“Adolescencia”, utilizando como operadores boleanos AND y OR.

Asimismo, se entrevisté a una profesional experta en el tema, la Doctora Lucia Loreto Podesta Lépez,
Pediatra y Adolescentdloga, a cargo de Policlinico de Pediatria del Desarrollo y de la Unidad de
Adolescencia del Centro de Docencia Integral Ambulatoria de la Universidad Austral de Chile. La
informacién que entregé la profesional permitié enriquecer los resultados y las discusiones de este
estudio.

3.6 INSTRUMENTO

Se utilizé una matriz de recoleccidn de datos (ANEXO N°1). Esta tabla incluye en sus celdas superiores:
“Afio de publicacion”, “Autor/a”, “Titulo”, “Tipo de estudio”, “Grado de evidencia” (basado en el Centre
for Evidence-based Medicine, esto es, CEBM), “Poblacidn (n)” (nimero de Adolescentes incluidos en el
estudio, seguin corresponda), “Objetivo” y “lineas de intervencion” (si se describe o no alguna actividad
o recomendacion para el apoyo de la salud sexual y reproductiva). En lo referente al grado de evidencia,
se basd en las categorias determinadas por CEBM de Oxford, escala de clasificacion jerarquica de la
evidencia fundada desde determinados factores, y que permiten la extraccién de informacién que
puede ser utilizada segun discernimiento de quien la aplica.

Por otro lado, se disefié un guion tematico basado en los objetivos de esta investigacidn, las preguntas
fueron abiertas lo que permitié dar mayor amplitud a las respuestas de la profesional entrevistada
(ANEXO 2).

3.7 PROCESAMIENTO Y ANALISIS

3.7.1 Categorias analiticas

Se elaboré una tabla con las categorias relevantes de busqueda y/o revisién y subcategorias
confeccionadas en el Anexo N° 3: “Categorias y subcategorias analiticas”, distinguiéndose 4 categorias
analiticas: Programas de intervencion, Valores, Aspectos bioéticos y Lineas de Intervencion.

3.7.2 Administracién y Modelo de analisis de los datos

El analisis final de los datos recopilados fue de manera cualitativa, manifestado en un texto de tipo
descriptivo, lo que permitié organizar, sintetizar, dar estructura y significado a los datos permitiendo
reflexidn, interpretacion y teorizar los hallazgos, en base a contestar la pregunta de investigacién y los
objetivos propuestos.

3.8 RESGUARDOS ETICOS

Los principales aspectos a considerar en este tipo de estudios, es la coherencia de la pregunta de
investigacion y la metodologia utilizada, plasmada en el proyecto de esta investigacion. Ademas, se
respetaron las debidas autorias de los articulos cientificos y fuentes bibliograficas, siendo los resultados
planteados fidedignos y de acuerdo a los articulos recabados.

La investigadora declara no tener conflictos de interés.
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4. RESULTADOS

Como resultado de la busqueda bibliografica, se encontraron 33 articulos cientificos en inglés, de los
cuales 18 cumplieron con los criterios de inclusién y exclusidon. Asimismo, se obtuvieron dos
documentos nacionales que permitirdn adecuarse a la realidad local y tres guias u orientaciones
provenientes de instituciones del Estado de Chile que entregaban informacion en la salud sexual y
reproductiva para Adolescentes y/o adolescentes con discapacidad intelectual. Cabe destacar que el
grado de evidencia en su mayoria es categoria 4 segun Oxford, es decir, no se ha podido establecer un
estandar de referencia. El detalle de los documentos se encuentra en la matriz de analisis (Anexo N°1).

4.1 PROGRAMAS DE APOYO A LA SALUD SEXUAL Y REPRODUCTIVA PARA ADOLESCENTES CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN CHILE.

En la revision de los documentos no se encuentra ningun programa especifico, sin embargo, existe un
estudio Ilamado: “Analisis de programas relacionados con la intervencién en nifios, nifias vy
adolescentes vulnerados en sus derechos” del afio 2015, en el cual se plantea que existe un consenso
frente a la necesidad de realizar intervenciones que no solo integren a nifios con necesidades especiales
(NNA) sino también incluir a sus familias. La investigacidn tiene por objetivo la restitucion de los
derechos humanos, intentando detener la vulneracidn y fortalecer las redes familiares, ayudando a
responder la pregunta de écomo intervenir de manera eficaz para concretar el respeto de los derechos
de estos NNA?, considerando que la oferta de servicios y programas es insuficiente. (60)

En la revisién de los programas nacionales, se considerd la oferta de instituciones publicas y sus
organismos asociados tales como SENAME, Ministerio del Interior y Seguridad Publica, Ministerio de
Educacion, Ministerio de Desarrollo Social y el Ministerio de Salud. Fueron seleccionados programas
publicos que intervienen de alguna forma con infancia vulnerada, para lo cual se realizd entrevistas
semiestructuradas a informantes claves y fuentes primarias como jefaturas de los programas
encontrados, a través de un muestreo no probabilistico de expertos, en este caso profesionales con
mayor conocimiento de cada uno de los programas escogidos. El analisis de bases técnicas o evaluacion
de programas disponibles como fuentes secundarias fue realizado entre los afos 2012 y 2013. Los
programas seleccionados fueron: Programa Reinsercién Educativa, Programa Abriendo Caminos, Chile
Crece Contigo, Programa Vida Nueva, Programa de Intervencion Breve (PIB) Programa de Intervencién
Especializada (PIE), Oficina de Proteccion de Derechos (OPD), Programa especializado adosado a
Centros residenciales para mayores (REM/PER), Programa de Intervencion Multisistémica y sin
programa en particular-Subsecretaria de Redes Asistenciales. Estos fueron analizados en base a tres
dimensiones: Politica de infancia, coordinacidn intersectorial y caracteristicas del programa. A fin de
lograr un punto de comparacidon se analizan iniciativas internacionales en paises como Australia,
Canad3, Espafia y Brasil, debido al gran desarrollo de politicas en esta tematica. De acuerdo a los
criterios de inclusién se seleccionan cuatro programas: Familias Primero y Proyecto YIY (Canada),
Comunidades para Nifios (Australia) y Primera Infancia Mejor (Brasil).(60)
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Luego del analisis realizado se concluye que en Chile hay una baja identificaciéon de las personas en
cargos de jefaturas con los programas enfocados en infancia y adolescencia, siendo una de las posibles
causas la inexistencia de politicas y leyes atingentes, falta de coordinacion eficiente entre los actores y
diferencias en las perspectivas de los distintos sectores. La ausencia de leyes que protejan a nifios y
adolescentes tiene consecuencias directas en la dificultad para lograr la visién integral requerida. Al
comparar programas chilenos y extranjeros se identifica que a nivel internacional las iniciativas estan
actualizadas y coordinadas entre los actores, mientras que en Chile aun existe division entre los
distintos sectores participantes, siendo abordados desde un area especifica y no de manera integral.
Por otra parte, los programas de paises desarrollados integran a la familia y comunidad con el fin de
crear una red de apoyo que sea un factor protector para el nifio o adolescente, dando énfasis en la
prevencidn temprana como eje fundamental. Los programas estudiados a nivel nacional forman parte
de acciones ejecutadas por el gobierno, teniendo como objetivo el mejoramiento de los niveles de
calidad de vida, basados en conceptos poco actualizados que provocan dificultades para el abordaje de
la infancia y adolescencia. (60)

Para contrarrestar lo descrito anteriormente e incluir la discapacidad intelectual y la sexualidad en la
adolescencia, este afio 2019 el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS) y la Universidad de Chile,
lanzdé un libro llamado “Sexualidad e Inclusién de Personas con Discapacidad”, manual con
fundamentos y recomendaciones con los que se trabaja en las capacitaciones a profesionales de salud
que esta realizando SENADIS desde el afio 2018 en materia de sexualidad. (61)

Este documento es el primer acercamiento formal de parte de una institucion del Estado para el
abordaje de la sexualidad y la salud sexual y reproductiva. Tiene cinco capitulos, los primeros tres
entregan elementos generales de los derechos sexuales y reproductivos, normativa y legislacion
chilena, determinantes sociales y determinantes estructurales que definen las inequidades en salud
comprometiendo la calidad de vida de las personas con DI. Lo anterior, en un intento de sensibilizar e
informar a los profesionales que trabajan con ellas/os, para que incorporen como necesidad basica e
inherente al desarrollo de todas las personas, la sexualidad desde un enfoque de derecho. El cuarto
capitulo invita a una atencién integral teniendo como base la rehabilitacion con base comunitaria y
actividades de pesquisa como el examen de salud preventiva del adulto, que incluye la deteccion de
cancer cervicouterino, VIH/SIDA v sifilis. El quinto capitulo es el que describe informacidn, habilidades
y técnicas que al momento de apoyar el autocuidado en salud sexual y salud reproductiva son
fundamentales como la comunicacién, autoestima, autoimagen, diversidad sexual, relaciones de
pareja, respuesta sexual humana, erotismo y parentalidad. El enfoque es la felicidad, disfrute y placer
a través de la busqueda de zonas erdgenas, masturbacion, uso de juguetes sexuales con material
audiovisual de apoyo y direcciones de sexshop.(61)

La Dra. Podesta no conocia esta iniciativa, pero destacé que temdticas como la masturbacion eran
temas tabu para las familias y los pediatras... “hablar de sexualidad en personas con DI para la mayoria
de quienes trabajamos con nifios y adolescentes es casi traicionar a la profesion,” esta area del ser
humano esta anulada, por comodidad del entorno. Afortunadamente eso esta cambiando gracias al
aumento de la cantidad y calidad de profesionales que trabajan en promocion de la salud y prevencién
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de la enfermedad en atencion primaria. Las iniciativas comunitarias han sido la columna vertebral de
esto, dando sentido de pertenencia a los jévenes con los espacios amigables de su comuna.

Otro referente para para el apoyo integral de adolescentes con discapacidad son las “Orientaciones
Técnicas para el Control de Salud Integral de Adolescentes” del afio 2016, entendiendo con esto que la
adolescencia es una etapa crucial para el desarrollo y la instauracién de habitos saludables integrales,
con especial énfasis en las areas de salud mental, nutricidn, alcohol y drogas y salud sexual y
reproductiva, de acuerdo al perfil nacional de jévenes. Estas orientaciones tienen como propésito
entregar claros lineamientos al equipo de salud para otorgar atencién a este grupo, en el marco del
programa de adolescentes en atencion primaria de salud, espacios amigables (en colegios u otros
espacios comunitarios), ya que al ser considerada una poblaciéon sana, no es priorizada ni atendida con
las particularidades y desafios que involucran. Si bien este documento es un aporte en toda su
extension, cabe destacar las herramientas técnicas que entrega para ejecutar el control de salud y la
coordinacion intersectorial que involucra la derivacion oportuna, con enfoque promocional y
preventivo, las consejerias para fortalecer la capacidad para la toma de decisiones y el desarrollo de
conductas informadas y protectoras en todos los ambitos de salud, asi como también el
involucramiento de la familia y la comunidad como parte vital para el abordaje integral.(62)

Segun la Dra. Podesta este programa marca un antes y un después en la salud de las/os adolescentes
en Chile. En paises como Estados Unidos, Canada e Inglaterra, consideran a la juventud como capital
social integral, entregando las mejores prestaciones de salud y educacién que permitan fortalecer las
habilidades, destrezas y actitudes a sus adolescentes. Entienden que esto impactard en la
morbimortalidad y mas aun, en la calidad de vida de la poblacidn, aspecto que Chile recién comenzd a
implementar de manera desorganizada el afio 2005. Asimismo, en Regiones como la de los Rios, el
problema de salud mental y desamparo en los adolescentes es mayor, aspectos medioambientales y
desarraigo familia son factores que influyen negativamente en la salud de los jovenes. En los
adolescentes con DI esto se agudiza, ya que pertenecen al estrato socioecondmico mas bajo, siendo el
control de salud integral una herramienta util en la pesquisa precoz de situaciones de vulneracién de
derechos sexuales y reproductivos, ya que segun la literatura y mi experiencia, el foco de violencia se
aloja en el hogar. Por otro lado, la estimulacién cognitiva juega un rol fundamental en el desarrollo
integral de la juventud con esta condicidn, aspectos que en sus familias no se logra comprender por la
marginacion social en la que se encuentran.

Por ultimo, existe la “Guia Préctica Consejeria en Salud Sexual y Reproductiva para Adolescentes” del
afio 2016, donde a través del modelo de salud familiar y comunitaria, reconoce la consejeria en salud
sexual como una herramienta de intervencién eficaz, entendiendo la consejeria como una “relacion de
ayuda psicosocial personalizada, de comunicacién horizontal, donde se escucha, acoge, informay guia
a adolescentes, solos/as o en pareja, para que puedan fortalecer su capacidad para la toma de
decisiones y el desarrollo de conductas informadas y responsables en el ambito de la sexualidad en
forma integral”. Entendiendo que existen temdticas particulares dentro de la salud sexual y
reproductiva que necesitan una orientacidn especial, es que este documento explica como ejecutar
una consejeria para adolescentes con dudas en la orientacion sexual, uso de preservativo, adolescentes
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varones, adolescentes con conducta anticipatoria y postergadora, prevencién de infecciones de
transmisidn sexual y VIH/SIDA y aquellas/os que estan con actividad sexual; todas estas areas son
necesidades también de las/os jovenes con discapacidad intelectual.(63)

En consecuencia, se debe priorizar las intervenciones y el abordaje de las problematicas de las/os
adolescentes con discapacidad intelectual, a través de lineamientos compatibles con la autonomia
progresivay los Derechos Sexuales y Reproductivos, favoreciendo el autocuidado a través de conductas
saludables, otorgando apoyo, informacion y aliviar temores para enfrentar de mejor manera su futuro,
reduciendo de esta forma la inequidad social con la que cuentan estos jovenes. (63)

La Adolescentdloga, enfatiza que la presencia de las matronas y matrones en los equipos profesionales
gue atienden adolescentes es un lujo para la salud publica chilena y que por lo demas no tienen otros
paises, porque si bien todo el equipo sabemos que hay riesgos en salud sexual y reproductiva, el
abordaje es complejo, por lo que las derivaciones a esta/e profesional son parte de la cita y seguimiento
obligado para todos las/os adolescentes que ingresan al policlinico.

4.2 DIMENSIONES VALORICAS MAS IMPORTANTES EN LA ATENCION CLINICA EN SALUD SEXUAL Y
REPRODUCTIVA

Segun la busqueda bibliografica y la entrevista a experta se pudo establecer que los valores
fundamentales en la atencidn clinica en salud sexual y reproductiva para adolescentes con DI son el
respeto, la empatia, integralidad, igualdad, equidad, participacion, privacidad, diversidad, enfoque de
género, continuidad de la atencidn, calidad, responsabilidad e inclusién. (61)(62)(63)

Para tener un impacto en el autocuidado de estos adolescentes se debe partir identificando su
biografia, determinantes sociales, red de apoyo y nivel de discapacidad intelectual, antecedentes que
influyen en su nivel de conocimientos, independencia, autovalencia y autodeterminacion en
sexualidad. La red de apoyo primaria con la que cuenta el /la adolescente es fundamental junto con la
concepcion y prioridad que tenga de la sexualidad y salud sexual y reproductiva. Al respecto, la empatia
y el respeto se vuelven fundamentales, probablemente sera la primera vez que en una atencion de
salud se aborda esta temadtica, cuya comunicacion inicial sin prejuicios y sincero interés, permitira
analizar los temores y desafios para ese adolescente en particular. Segun Klein, uno de los motivos de
consulta mas frecuentes son los trastornos del ciclo menstrual en las puberes y la masturbacién,
momento ideal para explorar aspectos la salud sexual y reproductiva. (64)

Asimismo Kassa et al. investigd acerca de los conocimientos, actitudes y practicas de adolescentes con
discapacidad evaluando a 426 jévenes de entre 10 y 24 afios que se encuentran inscritos en diferentes
organizaciones de apoyo, entre junio y septiembre del afio 2015. Para esto se aplicéd un cuestionario
estructurado que recopilando datos sobre la SSYR de los participantes y su informacién
sociodemografica. En este estudio se reconocio que las/os adolescentes con discapacidad intelectual
son personas mas expuestas a discriminacién y juicios de valor, existiendo disparidades en ambitos
como el social, econédmico y civico, en comparacién con sus pares sin discapacidad. Lo anterior,
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combinado a un menor acceso a la educacion formal, condiciona una accesibilidad baja a servicios de
salud y Salud sexual y Reproductiva, derivando en un desarrollo sexual limitado, teniendo como
consecuencia negligencia parental, exclusién social, aislamiento, violencia intrafamiliar y abuso. Ante
esto, la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) estima
que sélo entre un 1 a 2% de las/os nifias/os con discapacidad que viven en un pais en vias de desarrollo
asisten a un establecimiento educacional, en mayor proporcidn nifios en relacién a las nifias, llegando
en estas ultimas a un 99% el analfabetismo. Al proyectarlo a los servicios de salud sexual y reproductiva,
la realidad no es distinta, por el prejuicio de asexualidad, no entregando informacién en habitos de
autocuidado basicos.(65)

Otras barreras que enfrentan estos jévenes son la existencia de prejuicios de los proveedores de
servicios, reflejado en el estudio de Mc Crellan et al., ya que las/os profesionales de salud no tienen
herramientas para abordar tematicas en SSYR, menos aun si adicionamos la diversidad sexual en
adolescentes con discapacidad intelectual. Aumentan la evitacidn del tema en los prestadores de salud,
en un acuerdo tacito con la familia, lo que se traduce en impedir espacios de privacidad e intimidad,
exponiéndolos a explorar su sexualidad en ambientes mds riesgosos. Incluso, posturas mas restrictivas
no limitan el inicio de actividad sexual sino que la potencia en ambientes sociales donde impera un
mayor riesgo de infecciones de transmisidon sexual y embarazo no deseado.(66)

Walters y Hayden, sefialan una atencion de calidad en salud sexual y reproductiva, incluye empatia,
cuidado, integralidad, responsabilidad y compromiso con estos adolescentes, lo que se traduce en una
infraestructura acorde a su condicién, horarios flexibles y un equipo médico capacitado en la atencion
adolescente y de personas con discapacidad, favoreciendo con ello la adherencia a las actividades
promocionales y preventivas. La Dra. Podesta agrega que explicitar los valores en una institucion de
salud les entrega garantias a los pacientes, siendo los mas importantes para ella la excelencia, el
respeto, la igualdad y la cooperacion.

Asimismo, el perfil de adolescentes que se atienden en la unidad de adolescencia del estudio de Walters
y Hayden, muestra que un 81,2% de los encuestados estaban alfabetizados y un 65,5% presentaban
estado civil soltero. Con respecto a los tipos de discapacidad, un 13,1 % presentaba una discapacidad
mental parcial y un 3,1% mdultiples deficiencias (el resto apuntaban a discapacidades de tipo visual,
auditiva y de reduccién de la movilidad) y la causa de la discapacidad sefialaron en un 44,1% una
enfermedad especifica, un 28,2% a un accidente y un 19,2% a una discapacidad congénita. La
evaluacién sobre conocimiento y accesibilidad a los servicios de SSYR en estos adolescentes, indicaron
gue un 64,6% habia escuchado sobre estas prestaciones, sin embargo, sélo un 26,1% los habia utilizado
alguna vez, mientras que un 52,1% de los entrevistados los percibié como inaccesibles para personas
con discapacidad y sélo un 10% ha tenido mas de una consulta sobre el tema. Paralelamente, un 84,5%
de los encuestados habia escuchado acerca de métodos anticonceptivos, sin embargo, un 66,7% tenia
pocos conocimientos sobre ellos, mientras que el 76,5% conocia vagamente las infecciones de
transmisién sexual (ITS), de ellos, el 53,3% presentaba conocimientos deficientes sobre las ITS, de las
cuales el VIH resultd ser las mas conocida con un 96,7%, sefialando un 83% las formas de transmision
correctamente. En definitiva esta investigacion demuestra una falta de conocimientos sobre salud
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sexual y reproductiva entre los jovenes con discapacidad, ademas de una baja utilizacién de estos
servicios, ya que segun describieron, nunca se identificd sus estilos de aprendizajes para mejorar sus
competencias ni tampoco habia continuidad de los cuidados en salud sexual y reproductiva.(67)

Respecto a las indicaciones y las consejerias, se debe promover la participacion e inclusion, adaptando
el lenguaje a nivel educacional, condicién de discapacidad y conocimientos previos. Para ello, es
importante incluir material audiovisual pertinente, actividades pedagdgicas y una metddica que
permita incorporar habitos segun las creencias, necesidades e intereses. Segin Marshall, la falta de
habilidades en sexualidad es un conflicto ético, ya que los pone en desventajas derivadas de la dificultad
de aprendizaje que presentan. Isler, documenta la importancia de incorporar a las familias y
cuidadores, ya que el 45% de los padres o tutores tiene ideas erréneas de la masturbacion, el 27,5% la
Unica formacién que proporcionan a sus hijos es de los érganos sexuales reproductivos y un 32,5%
nunca ha conversado temas de sexualidad. Brown, Nunes y Walters y Hayden coinciden en la existencia
de cuatro barreras al momento de acceder a educacién y servicios en salud sexual y reproductiva, que
los expone al maltrato y el abuso sexual, estas son: Prohibiciones culturales, preocupaciones acerca de
la vulnerabilidad, falta de recursos educativos adecuados y falta de entrenamiento para entregarlos. La
prohibicion cultural que rodea a la sexualidad de las personas con discapacidad, se reafirma en el
articulo de Marshall que plantea que para disminuir la vulneracién de los derechos sexuales y
reproductivos, la participacidn de mujeres con discapacidad intelectual lideres o activistas comunitarias
en el disefio e implementacidn de politicas y programas destinados a la inclusién, ha permitido modelar
mejor las prestaciones en salud sexual y reproductiva. Es asi como se reconoce a la discapacidad como
un problema de derechos y discriminacidn, resultante de la interaccidon entre las personas con
discapacidad y las barreras actitudinales y ambientales que va interponiendo la misma sociedad y que
no permiten la participacion plenay efectiva de estas personas en igualdad de condiciones. (67)(68)(69)
(70)(71)

El respeto a la salud reproductiva, esta va mas alla de promover la autonomia al momento de decidir
sobre la alternativa de parto. Ballan analizé la incidencia de embarazos en mujeres que presentan
diversos tipos de discapacidad en diferentes niveles de complejidad, con la idea de informar sobre la
necesidad de estas mujeres reciban atencidon preconcepcional y prenatal, pesquisando un 12% de las
mujeres en edad reproductiva. El autor parte de la premisa del desconocimiento que existe acerca de
los problemas de salud sexual y reproductiva que presentan las mujeres con discapacidad y de que la
sexualidad de estas personas histéricamente se ha considerado inexistente o peligrosa. Asimismo,
Baines describe el perfil de mujeres en edad reproductiva entre 18 y 44 afios con y sin discapacidades,
con el objetivo de registrar un rango relativamente amplio de aparicion de embarazos. Los resultados
arrojaron que, del total de sujetos de estudio, un 12,3% presentaba algun tipo de discapacidad y que
esas mujeres tenian en su mayoria algunas caracteristicas en comun, como menor probabilidad de estar
casadas, tendencia a ser de edad mds avanzada, de menor nivel socioecondmico y educacional, mayor
nivel de desempleo y ser menos sanas, en comparacién con entrevistadas catalogadas como sin
discapacidad. Es asi como que la tasa de fecundidad en mujeres con y sin discapacidad es proporcional,
reafirmando que son sexualmente activas, sin embargo, a mayor pobreza y marginacién social, las
mujeres con discapacidad se embarazan con mayor frecuencia, teniendo incluso un segundo embarazo
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no deseado en menos de un afio. La Dra. Podesta describe que ademas de reforzar habilidades y
capacidad de toma de decisiones durante el periodo preconcepcional, prenatal y en el parto, se debe
agregar una serie de prestaciones como las visitas domiciliarias y consejerias familiares, que apoyen a
las madres y su red de apoyo primaria en el cuidado del recién nacido hasta terminar la primera
infancia, como un ejercicio de equidad con este grupo minoritario vulnerable. (72)(73)

4.3 CONSIDERACIONES BIOETICAS EN LOS PROGRAMAS DE APOYO A LA SALUD SEXUAL Y
REPRODUCTIVA DE LOS ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL.

La bioética en la salud sexual y reproductiva es un aspecto al que no se ha dado la importancia necesaria
en el ejercicio de los derechos sexuales y reproductivos de las personas, ya que la vulneracién de estos
derechos se da en todos los grupos etarios, sin embargo, es ain mas ignorado cuando se refiere a
adolescentes con discapacidad intelectual, por su condicion de minoria de edad y la relacién de
asimetria con la que interacttan las personas en general y las/os tutores sobre ellos/as.(49)

Klein y Gartrell et al. Indican que la discapacidad es un concepto dindmico en que la interaccién
actitudinal y social permiten o no el ejercicio de sus derechos en igualdad de condiciones con las
personas, por lo que, el enfoque que proponen los autores inicia desde el “reconocimiento de la
discapacidad como un problema de derechos y discriminacion”, en donde la sociedad es responsable
de derribar los estereotipos y fomentar la toma de decisiones auténomas. Por ejemplo, en el estudio
de Isler, hay un testimonio que describe que las mujeres con discapacidades no tienen derecho a elegir
a su conyuge, por las barreras sociales entre género y discapacidad. Por otra parte, estas mujeres
refirieron que su discapacidad las hace sentir vulnerables y como objeto de abuso y violencia sexual;
mientras que las normas culturales y sociales no las reconocen como seres capaces de amar y respetar,
recayendo directamente en el ejercicio libre de su sexualidad de manera placentera. Lo enunciado
anteriormente es una de las problematicas que quiere erradicar la ética feminista, ya que segun Feito,
a pesar de que mujeres y hombres tienen diferentes habilidades y destrezas, son iguales en dignidad,
siendo las mujeres acreedoras innatas del poder de decidir sobre su vida, y con ello, la persona con la
gue desea establecer una relacion de pareja y a decidir sobre sobre su propio cuerpo. (50)(64)(70)

Siguiendo la linea de las desventajas sociales de las mujeres, desde el enfoque de derechos sexuales y
reproductivos, Sowa y Rosenstein en el afio 2015 exploran los hitos y barreras que se han derribado
para erradicar la supremacia y coaccién de procedimientos invasivos realizados en personas con
discapacidad en SSYR, a través del reporte de un caso. Una esterilizacion en una menor con
discapacidad intelectual, desde lo legal, por ser menor de 18 afos y no cumplir los criterios del estado
para ser emancipado, no considera al individuo capaz de dar su consentimiento para esta intervencion,
por lo que la intervencién debia realizarse sin problemas. Sin embargo, con el actual Estatuto General
de Carolina del Norte 35A-1245 denominado "Procedimiento para permitir la esterilizacién de un
enfermo mental o un pupilo con retraso mental en caso de necesidad médica", es posible solicitar un
psiquiatra o psicdlogo, que evaluara si el menor tenia la capacidad de entender el procedimiento y
proporcionar su consentimiento informado. Esto se envié al secretario del tribunal, el cual dictaminé
junto al consentimiento del tutor/a y de la paciente, que el procedimiento por necesidad médica se
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podia realizar. Es asi como gracias a las constantes reflexiones bioéticas de acuerdo a los principios y
valores, se ha podido determinar que el sélo diagndstico de discapacidad intelectual no determina que
sean seres asexuados o defectuosos y menos que no tengan capacidad para tomar decisiones. De esta
manera, actualmente estas personas son percibidas como sujetos con derechos que dependiendo del
nivel de discapacidad, habilidades particulares y entorno social, pueden entregar su consentimiento o
asentimiento, ejerciendo su sexualidad de manera auténoma, decidiendo sobre su propio cuerpo. (74)

De igual manera, Marshall reafirma que la discapacidad no es motivo por si sola para realizar una
esterilizacién y que en lo posible la autonomia del paciente se debe preservar, ya que presentar
discapacidad intelectual no es sinédnimo de incapacidad de entender o comunicarse. Ademas, menciona
que para prevenir la explotacién sexual hay que cambiar la vision de asexualidad, entregando
herramientas e informacion para distinguir hechos violentos o inapropiados.

En la misma linea, Dra. Podesta, sefiala que la informacidn y consejeria son las mejores herramientas
para dotar de independencia y autodeterminacion a las/os adolescentes y sus familias, sobre todo en
aquellos casos que el nivel socioecondmico reduce las posibilidades de autocuidado. A su juicio,
atender a jévenes con discapacidad ha evidenciado la necesidad de capacitarse en bioética, pues este
tipo de atenciones involucra decisiones médicas complejas que muchas veces se contraponen a la
opinién o experiencias de los/as adolescentes y su entorno.(69)

Desde esta perspectiva Isler, también hace mencién a que los discursos sociales en Turquia determinan
las decisiones en salud sexual y reproductiva de las mujeres con discapacidad intelectual, lo que ha
provocado un abandono de ellas constituyendo una violacidon a sus derechos humanos, causando
discriminacién, exclusidn social, vulnerabilidad, falta de autonomia y acceso a la atencidn en la SSYR. El
autor hace hincapié en que el enfoque de la discapacidad debe ser basado en los derechos y que estos
son inalienables, de manera que se abran espacios de comunicacién y se logre igualdad social, sin
importar la condicién de las personas, ya que el objetivo de los DSYR en mujeres con discapacidad es
trascender en la decisién sobre procesos naturales como seres sexuales, tales como, la autonomia de
elegir si desean casarse y con quien hacerlo, ya que como sefala el articulo, hubo mujeres que se
casaron contra su voluntad, teniendo que acceder con un permiso previo a las prestaciones en salud
sexual y reproductiva.(70)

Este mismo enfoque, Vaughan et al. a través del programa W-DARE, menciona que las mujeres con
discapacidad y los prestadores de salud tienen el desafio de erradicar prejuicios y reconocer los
derechos sexuales y reproductivos, pues son personas a quienes se les ha vulnerado sus derechos y la
posibilidad de tomar decisiones sobre su cuerpo y sexualidad. Esto es posible con acciones como la
entrega de informacidn a las familias, de manera que logren acceder a los servicios de SSYR vy
comprendan laimportancia de incluir a las mujeres con discapacidad del desarrollo en los procesos que
puedan afectar en su calidad y estilos de vida, con lo cual inician una etapa donde son principales
participes en el ejercicio de sus derechos sexuales y reproductivos, aplicando la doctrina del menor
maduro, evaluando las herramientas para decidir para ese tema y momento en particular.(75)
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Segun las entrevistas realizadas por Mc Clelland et al., estos actos de negligencia no solo afectaron la
autonomia en la toma decisiones y la vulneracidn de derechos, sino también generaron impacto en el
ser de las mujeres con discapacidad, ya que tenian sentimientos de aislamiento, vulneracidn y hasta
ideas suicidas, es decir, no es un tema que radique solo a nivel de ejercicio libre de sus derechos, sino
gue en su conjunto genera problemas en la salud mental de las personas, ya que se ven limitadas en el
control de su propia sexualidad. Por esto se hace fundamental el reconocimiento de la heterogeneidad,
necesidades y derechos al momento de promover la SSYR. (66)

Por lo analizado anteriormente, el personal de salud debe eliminar las practicas de deshumanizacién
de la atencién subestimando las capacidades de las personas con discapacidad, antes de explorar sus
reales habilidades. Esto se lograra a través de los principios bioéticos como la beneficencia que obliga
a tener todas las competencias para entregar excelencia y calidad y el de justicia, priorizando a los
grupos minoritarios mas vulnerables como lo son los adolescentes, con discapacidad intelectual, en el
ambito de la salud sexual y reproductiva. (76)

4.4 LINEAMIENTOS FUNDAMENTALES PARA UN ABORDAIJE BIOETICO E INTEGRAL DE LA SALUD
SEXUAL Y REPRODUCTIVA DE ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN CHILE.

Considerando la gran necesidad de responder a las demandas de estos adolescentes con discapacidad
intelectual, grupo minoritario, pero como ya se ha sefialado, doblemente vulnerado por sus
particulares condiciones y los determinantes que los rodean, es que primeramente se debe promover
estrategias para la prevencion y gestidn de intervenciones que mejoren el abordaje en este aspecto a
través de la articulacidn intersectorial, facilitando la participacion de las/os protagonistas, las personas
con discapacidad con sus agrupaciones, sus familias, centros educaciones y prestadores de salud. El
propdsito es elaborar lineas de trabajo pertinentes, reforzadas por todos los actores involucrados,
como la educacion sexual, autocuidado en salud sexual y reproductiva, incorporacion de herramientas
y habilidades que permitan mayor independencia, pero también mayor cuidado. Asimismo, cada centro
de Atencidén Primaria de Salud (APS), debe establecer protocolos de atencién para estas/os
adolescentes con discapacidad intelectual y la tematica de sexualidad, pues, independiente del
profesional de salud que lo atienda, esta persona debe ser derivada a profesionales idoneos como
las/os matronas/es. (62)(63)(61)

Se debenincorporar intervenciones educativas y de consejeria en el drea de salud sexual y reproductiva
desde la infancia, reforzando aspectos como, partes corporales publicas, privadas, mantencion de
rutinas, aseo, confort e independencia progresiva, trabajando con las/os cuidadoras/es estos mismos
aspectos junto al desarrollo sexual esperable. Este tipo de prestaciones pueden ser individuales como
comunitarias, ya que Walters y Hayden, sefialan que las experiencias de otros que estan en una misma
circunstancia, ayuda al establecimiento de competencias personales y en la interaccion social. Es
importante considerar que las/os adolescentes son personas en pleno desarrollo que necesitan
experiencia de éxito y fracaso, por lo que, hay que incluir las consecuencias naturales de los actos y
entregar herramientas de manejo de estrés ante una falla, como también el manejo de sentimientos
como ira y miedo, lo que se llama entrenamiento de asertividad, pues requieren del desarrollo de
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habilidades para resistir, discutir y protestar, ante el riesgo de abuso. Con respecto a esto, en Cuba se
han disefiado nuevas estrategias que buscan integrar programas de salud integral, con escuelas y
familiares, haciendo que esta temadtica sea una prioridad en servicios de salud, diagndstico y
orientacién (CDO) que existen en cada municipio del pais. Aqui se entregan asesorias especificas para
mujeres con discapacidad intelectual, con una atencién personalizada poniendo énfasis en una
sexualidad sanay plena, sinimportar la discapacidad. Para mejorar y fortalecer estas estrategias es que
se realiza un estudio cuasiexperimental en el afo 2016 llamado: “Efectividad de una intervencién
educativa en conocimientos sobre sexualidad responsable en mujeres con discapacidad intelectual”, a
fin de evaluar una intervencién educativa realizada a un grupo de 114 mujeres con discapacidad
intelectual leve o moderada. Luego del diagndstico donde se identificaron las principales necesidades
de aprendizaje, se realiza la intervencion que consta de una capacitacidon donde se orienta y explican
conceptos basicos de sexualidad a ellas y sus familias, cuya tematica son las prdacticas sexuales seguras,
todo esto aprobado por un equipo multidisciplinario. Al término, se aplicé nuevamente la evaluacion
inicial para lograr comparar los resultados de la intervencidn, donde el 92,98% inicié el estudio con bajo
conocimiento sobre métodos anticonceptivos y una baja conciencia de riesgo con el cambio frecuente
de pareja sexual. Posterior a la intervencidon el 86,84 % logré un nivel de conocimientos adecuado sobre
sexualidad y un 74,56 % logro practicas de sexualidad adecuadas. Este estudio concluye que la
intervencion en salud sexual y reproductiva fue efectiva, entregando insumos bdsicos para la toma de
decisiones en autocuidado en salud sexual como actividades sexuales consentidas, uso preservativos y
uso de métodos anticonceptivos.(67) (77)

Asimismo, las tematicas que requieren trabajar en autocuidado en SSYR son: Género, amistad,
identidad sexual, erotismo, sexo, relaciones de pareja, prevencidn de infecciones de transmisién sexual
(ITS), vacunacidn con el virus papiloma humano, embarazo no deseado, métodos anticonceptivos,
circulo de confianza y apoyo, limites, voluntariedad y consentimiento en las relaciones afectivas y
sexuales. Estas actividades deben ser estables en el tiempo, para permitir la adquisicidn de capacidades
cognitivas y considerando estilos de aprendizaje de cada adolescente. El material complementario para
estas actividades incluye estimulos multisensoriales en variados formatos como las guias anticipatorias,
tripticos, imagenes, mufecas anatdmicamente correctas, modelos, objetos y/o videos. La
simplificacion del lenguaje proporciona un refuerzo positivo para fomentar la retencidn de habilidades
gue permitan disfrutar incorporar habitos saludables para una mejor calidad de vida.(67) (77)

Destacar ademas, que las madres y padres reconocen al sistema educativo como principal fuente de
informacién sobre salud sexual y reproductiva, sefialando en ultimo lugar a los profesionales de APS,
esto es complejo, ya que en las instituciones educativas no siempre hay un profesional de salud que
oriente en estos temas, por lo que la APS debe ser el primer referente de conocimiento, incorporando
instancias como por medio de la creacién de espacios amigables que permitan la acogida de los
adolescentes en los establecimientos educaciones. Ademds, hay que derribar mitos y temores
especialmente en ITS, anticoncepcion y embarazo adolescente, fomentando practicas sexuales seguras,
ademas de incorporar dudas con respecto a la identidad u orientacion sexual. (77)(78)(71)
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Por otro lado, la capacitacién de los profesionales de salud es basico, ya que tanto las/os adolescentes
como las personas con discapacidad intelectual tienen necesidades particulares complejas. Es
primordial que se entienda que son personas sexuales y fértiles, es decir, debiendo incluir en las
atenciones de salud el aspecto sexual y reproductivo, permitiendo desmitificar la tematica y con ello,
apoyar el desarrollo de una sexualidad saludable, explicitado en la identificacién de normas sociales,
discriminando espacios publicos y privados. Para ello, es fundamental que los prestadores entreguen
espacios de privacidad, confidencialidad e intimidad a estas/os jovenes para que expresen sus dudas y
se entable una discusion sobre las principales tematicas en esta area. Otro tema prioritario para la
formacidn continua del equipo es la bioética, ya que este grupo minoritario involucra desafios que van
mas alld de los conocimientos técnicos-disciplinares, sino que también necesitan de un criterio
profesional formado en base a principios y teorias éticas, que le permitan guiar hacia la mejor decisidn.
Esto se puede materializar en reuniones clinicas o de comité de ética asistencial poniendo en balance
los valores involucrados en la situacion, para luego determinar los posibles cursos de accién, decidiendo
aquel que respondan de manera mas integral y responsable.(61)(62)(79)(80)

Otro agente a capacitar son las familias y la comunidad. Isler indica que madres y padres de estas/os
adolescentes expresan que la educacién sexual dentro del hogar es intuitiva y como respuesta a
situaciones inesperadas en esta area, como la masturbacidén publica. Asimismo, un 60,8% de las madres
recurren a sus pares, internet y profesores, mientras que el interlocutor vdlido para los adolescentes
respecto a tratar temas sobre sexualidad es la madre, elemento importante considerar al momento de
las atenciones de salud, ya que se puede tornar en un referente de confianza y apoyo tanto para el/la
adolescente como para el equipo de salud. (70)

Finalmente, en la atencién directa, Walters y Hayden sefialan que, si la atencidn de salud se centra en
la discapacidad de la persona, se genera una “pérdida de la oportunidad equitativa para recibir la misma
calidad de servicios médicos”. Para revertir esta mirada, es importante realizar una evaluacién de
habilidades por medio del reconocimiento y apoyo positivo de la familia, de manera que el equipo de
salud se enfoque en un abordaje integral. Junto con ello, los autores mencionan que derribar los
estereotipos sociales de las personas con discapacidad es clave para lograr un mejor acceso a la salud
sexual y reproductiva teniendo una visidn neutral, en donde sean vistos como personas con intereses
sexuales que necesitan proteccién y educacién sexual. Esto es importante, ya que en ocasiones una
mujer con discapacidad se embaraza, solo por la discapacidad la etiqueta como embarazo de alto riesgo
refiriéndolas para la realizacién de pruebas innecesarias, por la ansiedad del profesional de salud,
debido a que no tiene todas las competencias para atender a esa particular poblacidn. (67)

Con respecto a la gestion de las prestaciones en salud sexual y reproductiva, se debe aumentar el
tiempo de atencidn, pues al ser una poblacidn particular, el periodo tradicional para las atenciones es
insuficiente. Este aumento de tiempo apoyara la mejora de las consejerias, ya que Walters y Hayden
sefialan que actualmente los profesionales de salud no dedican mas de 40 segundos a conversar sobre
salud sexual. (67)
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Frente a lo anterior, el Control de Salud Integral del Adolescente es una gran oportunidad, teniendo un
tiempo de ejecucién de una hora, con una periodicidad maxima de un control anual, incluyendo dentro
de las actividades de rutina aspectos promocionales, preventivos y de pesquisa precoz como el
screenning de ITS en adolescentes sexualmente activos. Asimismo, se deben abordar los motivos de
consulta mas frecuentes, que son las alteraciones en la menstruacién, métodos anticonceptivos y
masturbacidn. La menstruacién en adolescentes con discapacidad intelectual se produce en similares
condiciones que en las mujeres sin discapacidad, por lo que en caso de una eventual alteracion se debe
evaluar caracteristicas, realizar diagnodstico diferencial y eventual impacto para la calidad de vida de la
adolescente. En caso graves de alteracidon y dependencia severa se podria plantear ablacién de la
menstruacidn, sin embargo, la sola comodidad de la familia no es motivo de indicacién de esta. Los
métodos anticonceptivos van de la mano con las alteraciones del ciclo menstrual y la prevencién de
embarazo, igualmente la sola solicitud de la familia no es una indicacidn, sino que se debe evaluar la
capacidad de tomar decisiones en salud de la adolescente, conocer antecedentes de la esfera sexual,
idealmente en privado o si ella lo solicitare con su acompafiante y a partir de eso, evaluar la necesidad
de anticoncepcidn que en general recomienda los métodos anticonceptivos de duracién prolongada
como las inyecciones sélo de progesterona, implantes y sistema intrauterino de liberacién hormonal.
La esterilizacidon no es una opcidn a plantearse antes de los 18 afios, ya que aun la adolescente estd en
desarrollo, luego de esa edad, con el consentimiento o asentimiento de la persona con discapacidad
intelectual, en acuerdo con el/la tutor/a y la aprobacion del comité de ética asistencial del hospital,
podria realizarse en casos muy justificados. La masturbacion es un tema en hombres y mujeres,
haciéndose imprescindible la educacion en salud sexual para las/os adolescentes y familias, segtn lo ya
descrito, destacando en ella la ensefanza de lugares publicos y privados, uso de pantaldn con cinturén
en vez de elastico, no olvidando que si la frecuencia o actitud esta fuera de lo esperado, descartar abuso
sexual.(78)(73)

La maternidad y paternidad es una temdtica controversial que se debe abordar caso a caso, ya que la
edad, determinantes sociales, nivel de discapacidad, red de apoyo y acceso a la salud, juegan un rol
primordial en el analisis bioético en relacidon a este tema, entendiendo que un equipo multidisciplinario
es quien debe estar a cargo de este tipo de casos.(61)(81)(82)



U A A .

Universidad del Desarrollo
Universidad de Excelencia

5. DISCUSION

A nivel internacional y nacional existen una serie de declaraciones y leyes que promueven la dignidad
inherente de las personas con discapacidad intelectual y con ello, la plena posibilidad de ejercer sus
derechos humanos y sexuales y reproductivos de manera plena. Ejemplo de esto es la Declaracion de
los Derechos Fundamentales de las Personas con Discapacidad y en Chile, la ley N°20.422, N°20.609 y
la N°20.584, que norman el pleno ejercicio de sus derechos en condiciones de igualdad, toma medidas
sancionatorias en caso de discriminacion y los derechos y deberes en relacidn a las atenciones en salud.
Pese a ello, no hay programas que puedan reflejan cdmo estas personas materializan el goce de sus
derechos y el respeto por su dignidad en prestaciones en salud sexual y reproductiva. Al revisar la
Politica Nacional de Salud Sexual y Salud Reproductiva del afio 2018, aunque enuncia la importancia de
grupos minoritarios vulnerables no se explicitan a las personas con discapacidad intelectual en sus
lineas de accidn, creacidn de nuevos disefios de gestion publica, elaboracion ni difusion de
orientaciones técnicas.(60) Sin embargo, existen varias iniciativas que complementadas pueden ser de
utilidad para la atencién integral de adolescentes como el “Control de Salud Integral del Adolescente”,
la “Consejeria en Salud Sexual y Reproductiva Para Adolescentes” y el mas trascendental “Sexualidad e
Inclusién de Personas con Discapacidad” disefiado por la Universidad de Chile y el Servicio Nacional de
la Discapacidad. En este documento se concreta la intencidn de visibilizar a estos jévenes como seres
sexuados, sujetos de derechos sexuales y reproductivos y con el deseo de plantearse desde la
afectividad y sexualidad como parte de la comunidad, tratando de eliminar la exclusién social y
discriminaciéon que vive este grupo. El objetivo del documento es aportar a la formacion de
profesionales de salud y mejorar el proceso de rehabilitacién de las personas con discapacidad y sus
familias, permitiendo ser un aporte a la sociedad, desde acciones que promuevan de placer, erotismo,
goce y felicidad. Sin duda esta iniciativa que derriba mitos y aporta herramientas, debe reproducirse
en todos los equipos de salud que trabajan con adolescentes con discapacidad intelectual en el pais,
de lo contrario sdlo serd una declaracion de buenas intenciones. (62)(63)(61)(21)(83)

Autores como Vaughan et al. coinciden que no existen programas pertinentes para estos jovenes,
planteando en su investigacion W-DARE que las mujeres con discapacidad presentan muchas
demandas en salud que no son resueltas ya que existe un acceso restringido a informacién, haciéndose
necesaria la promocidn de los derechos sexuales y reproductivos. El programa “W-DARE” llevado a cabo
en Filipinas durante tres afios, es un proyecto de investigacion de accién participativa, que buscd
obtener nueva informacion cualitativa y cuantitativa, para aportar a la creacidon de nuevos programas
y estrategias. Los resultados de este estudio describe ademas el poco acceso de las mujeres con
discapacidad a SSYR, el bajo numero de protocolos e investigaciones de accidn participativa publicados,
creando una barrera para concretar prestaciones en SSYR dirigidas a personas con discapacidad
intelectual, ya que toda accién en salud debe ser cientificamente respaldada como requisito ético
basico. (75)(25)

Dentro de los valores mas importantes para la atencion de adolescentes con discapacidad intelectual,
destacan el respeto por la diversidad, igualdad, equidad, empatia, calidad, excelencia, integralidad,
responsabilidad y compromiso, todos ellos coherentes con la Ley nimero 20.584 que establece en su
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Articulo 2° que las prestaciones de salud tanto de promocidn, proteccién y recuperacién de la salud
deben ser de calidad, oportunas y sin discriminacidn, independiente que la atencién sea entregada a
personas con discapacidad fisica o mental. Asimismo, en la Declaracién de Alma Ata se indica que la
atencién primaria, refrenda la calidad y la integralidad con pertinencia sociocultural, teniendo un
equipo profesional transdisciplinario, que ejecuta acciones de promocién y prevencion bajo el modelo
de salud familiar y comunitaria, que pretende dar un acceso igualitario a todas las personas de su
territorio. (83)(73)

Por otra parte, los autores concuerdan que para disminuir los factores que predisponen Ia
vulnerabilidad de los/as adolescentes con discapacidad intelectual, se deben eliminar los estereotipos
y prejuicios sociales para verlos como personas con desarrollo e intereses sexuales normales que
requieren de acciones en salud sexual y reproductiva al igual que todas las personas, teniendo el apoyo
familiar y la comunicacidon como factores indispensables que permitan prevenir las situaciones de
violencia, maltrato y abuso en este grupo. Es importante considerar que independiente de la condicidn
de discapacidad, son personas con una dignidad intrinseca que se debe respetar, independiente de las
corrientes eugenésicas actuales lideradas por Peter Singer. Para ello, se propone el Modelo de
Diversidad Funcional, de Javier Romafiach, se basa en el analisis de la dignidad mirada desde la bioética
y el derecho, entendiendo la discapacidad como una mds de las diversas caracteristicas de los seres
humanos que permite enriquecer a la sociedad, pues a medida que aumenta la esperanza de vida,
aumentaran la diversidad funcional en la comunidad, no siendo impedimento para ser participante
activo del mundo que en conjunto se desea construir. (84)(40)(50)

Entender también que la adolescencia, con o sin discapacidad, es una etapa trascendental de la vida,
en la que independiente de los preceptos y limitaciones del entorno social, tomaran sus propias
decisiones en salud sexual y reproductiva y que con la informacidn y consejeria adecuada, se pueden
evitar consecuencias como el embarazo no deseado y las infecciones de transmisidon sexual. La
promocién de la autonomia es uno de los desafios de los profesionales de salud, entendiendo que es
un menor maduro, cuyo raciocinio progresivo le permite comprender las consecuencias de sus actos
en sexualidad. Al circunscribir las demandas este grupo en el drea afectiva y sexual, es importante
incorporar teorias éticas como la feminista, de la responsabilidad y del cuidado, buscando como fin la
mejora de la calidad de vida en base a la independencia, la que seglin Montero y Nifio, le debe la
sociedad.

El ideal es que se promueva el principio de autonomia apoyando decisiones libres, voluntarias y sin
coaccién, a través de la valoracion de la capacidad de decidir con una informacion adaptada a sus
necesidades. (50)(49)

En el abordaje de la salud sexual y reproductiva en adolescentes con discapacidad intelectual el rol de
los profesionales de salud se vuelve esencial, debiendo éstos, primeramente capacitarse en bioética y
en las particularidades de esta poblacidn, para comprender y apoyar el cuidado en salud sexual y
reproductiva de manera integral, fomentando su autonomia e integracion, junto a sus redes de apoyo
primarias y secundarias. Se plantea también que la evaluacién y planificaciéon sistematica de las
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prestaciones de salud para este grupo da como resultado la mejora de la calidad de vida, a través del
desarrollo de una persona integra, armodnica y saludable. (67)(69)(66) (50)(49)

Por consiguiente, la informacidn en salud sexual y reproductiva debe ser pertinente ya que la
negligencia en este ambito conlleva conductas sexuales de riesgo como la actividad sexual sin
preservativo, no uso de anticonceptivos, embarazos, ITS, falta de identidad, exclusién social y alto
riesgo de abuso, debiéndose considerar que la gestidon de redes intersectoriales permitird alinear la
educacién sexual y la salud sexual y reproductiva con la comunidad, ejecutando acciones mas
eficientes. Estas intervenciones son variadas dependiendo del tipo de discapacidad , severidad del
cuadro, habilidades personales, determinantes sociales y redes de apoyo que presenta cada individuo,
utilizando material complementario acorde al estilo de aprendizaje. (61)(64)(72)(10)(33)
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6. CONCLUSIONES

Pese a la amplia normativa nacional e internacional, en Chile existen pocos estudios que permitan
analizar y respaldar las acciones en salud sexual y reproductiva de estos jévenes en particular. Sin
embargo, se ha logrado avanzar en la identificacién de las personas con discapacidad intelectual como
sujeto de derecho, a través de leyes y programas como la ley N° 20.422 y los programas “Control de
Salud Integral del Adolescente”, “Consejeria en Salud Sexual y Reproductiva Para Adolescentes” y el
mads trascendental, “Sexualidad e Inclusién de Personas con Discapacidad”, representando una clara
intencidon del Estado de apoyar a las/os jovenes con DI, entendiéndolos como seres sexuados
respetando sus derechos a una vida saludable y placentera, poniendo en la palestra el abordaje de
temas contingentes como lo son la masturbacién mutua, el autoerotismo y los deseos de paternidad
en estas/os adolescentes. Asimismo, instruye como entregar herramientas a la red de apoyo primaria,
para potencial el 6ptimo desarrollo y ejercicio de su sexualidad, eliminando aprensiones, prejuicios y
temores.

Entendiendo lo transcendental de la salud sexual y reproductiva en la vida de las personas con DI, se
deben exaltar aspectos valéricos en las prestaciones de salud en esta drea como la inclusién,
independencia, integralidad, empatia y comunicacidon asertiva para promover habitos de vida
saludables, teniendo como base la toma de decisiones informada para una atencién acorde a las
particulares necesidades y de calidad.

A partir de todo lo anteriormente expuesto, el rol de la bioética es promover el cuidado, independencia
y goce pleno de sus derechos, segin el grado de discapacidad, capacidad de toma de decisiones,
determinantes sociales y de redes de apoyo a través de principios, valores y teorias éticas como la
responsabilidad, cuidado y justicia. Esperando tener jévenes con identidad clara, en un proyecto de
vida en que puedan disfrutar del ejercicio de su sexualidad de manera placentera, segura y feliz. El
analisis del sustento bioético, permitié ademas comprender que todas las iniciativas coinciden en que
la promocién de los derechos fundamentales y sexuales y reproductivos es la clave para mejorar la
calidad de vida de este grupo, desde una mirada igualitaria de diversidad funcional y no desde la dis-
capacidad.

Finalmente, para lograr un abordaje en salud sexual y reproductiva, integral, de calidad y empatico, se
deben eliminar los estereotipos sociales y la dependencia innecesaria en los jovenes con discapacidad
intelectual, ya que como se pudo evidenciar a lo largo de la investigacion, esta visidn aumenta la
vulnerabilidad y fragilidad de estos adolescentes, exponiéndolos a situaciones de violencia, negligencia
y abuso.

Paralelamente, la evidencia internacional y la opinion de un profesional experto en el area
recomiendan que la capacitacion de los profesionales de salud en discapacidad intelectual,
adolescencia y bioética es basica para el respeto de los derechos sexuales y reproductivos en salud.
Asimismo, se debe apoyar a la red primaria y secundaria de estos adolescentes para que les entreguen
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mayor independencia y refuerzos de las habilidades de autocuidado que recomiende el equipo de salud
a través de actividades individuales, en parejas y trabajo comunitario
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ANEXOS
ANEXO N° 1: MATRIZ DE ANALISIS
N° | Aiio de Autores/as Titulo Tipo de estudio Grado de Poblacion (n) si Objetivo Orientacion
public evidencia corresponde es de apoyo
acion a la salud
sexual y
reproductiv
a (si/no)
1 SEXUAL ACTIVITY AND SEXUAL HEALTH 2.000 ADOLESCENTES
AMONG ESTUDIO COHORTE CON DISCAPACIDAD IDENTIFICAR CONDUCTAS | SI: EDUCACION
2018 BAINES YOUNG ADULTS WITH AND WITHOUT LONGITUDINAL Y CATEGORIA 4 INTELECTUAL LEVE Y DE RIESGO EN SALUD SEXUAL
MILD/ PROSPECTIVO MODERADA DEL SEXUALY REPRODUCTIVA | DIFERENCIADA
MODERATE INTELLECTUAL DISABILITY REINO UNIDO
2
ADOLESCENTES CON
THE SEXUALITY OF YOUNG WOMEN WITH DISCAPACIDAD SI: EDUCACION
EVALUAR PROGRAMA DE
INTELLECTUAL AND DEVELOPMENTAL ESTUDIO DE COHORTE INTELECTUAL EN SEXUAL BASADA
2017 BALLAN Y BURKE DISABILITIES: A NEGLECTED FOCUS IN THE | TRANSVERSAL CATEGORIA 4 HOGARES DE EE;S:LC'ON YSALUD ENLA
AMERICAN FOSTER CARE SYSTEM ACOGIDA DE NUEVA COMUNICACION,
YORK, EEUU.
3 | 2016 BROWN ET AL. PREGNANCY IN WOMEN WITH ESTUDIO DE COHORTE CATEGORIA 4 TODAS MUJERES DESCRIBIR TASA GLOBAL NO
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2018 BROWN ET AL. RAPID REPEAT PREGNANCY AMONG ESTUDIO COHORTE CATEGORIA 4 2855 MUJERES PERFIL DE MUJERES SI: SALUD
WOMEN WITH LONGITUDINAL Y CON DISCAPACIDAD (INCLUIDAS REPRODUCTIVA
INTELLECTUAL AND DEVELOPMENTAL PROSPECTIVO INTELECTUAL Y DEL ADOLESCENTES) CON
DISABILITIES: DESARROLLO SEGUNDO EMBARAZO EN
A POPULATION-BASED COHORT STUDY Y 923 367 MUJERES MENOS DE UN ARO
SIN DISCAPACIDAD
ENTRE 18 Y 49 ANOS
CONYSIN
DISCAPACIDAD
INTELECTUAL DE
ONTARIO, CANADA
2019 BROWN ET AL. PREGNANCY IN WOMEN WITH ESTUDIO COHORTE CATEGORIA 3 TODAS MUJERES DESCRIBIR TASA GLOBAL SI: SALUD
INTELLECTUAL AND LONGITUDINAL Y ENTRE 18 Y 49 ANOS DE FECUNDIDAD EN REPRODUCTIVA
DEVELOPMENTAL DISABILITIES PROSPECTIVO CONY SIN AMBOS GRUPOS DE
DISCAPACIDAD MUJERES Y LOS
INTELECTUAL DE RESULTADOS
ONTARIO, CANADA PERINATALES
2015 CONTRERAS ETAL.  [ANALISIS DE PROGRAMAS RELACIONADOS | REVISION NARRATIVA CATEGORIA 5 NINOS, NINAS Y ANALISIS DE PROGRAMAS | SI: SALUD SEXUAL
CON LA INTERVENCION EN NINOS, NINAS ADOLESCENTES RELACIONADOS CON LA
Y ADOLESCENTES VULNERADOS EN SUS CHILENOS INTERVENCION EN NINOS,
DERECHOS: LA REALIDAD CHILENA NINAS Y ADOLESCENTES
VULNERADOS EN SUS
DERECHOS: LA REALIDAD
CHILENA
2017 GARTRELL, ET AL. "WE DO NOT DARE TO LOVE": WOMEN REVISION NARRATIVA CATEGORIA 5 MUJERES CON ANALISIS DE LAS SI: SALUD SEXUAL

\WITH DISABILITIES' SEXUAL AND
REPRODUCTIVE HEALTH AND RIGHTS IN
RURAL CAMBODIA”

DISCAPACIDAD EN LAS
ZONAS RURALES DE
CAMBOYA.

BARRERAS QUE
EXPERIMENTAN LAS
MUJERES CON
DISCAPACIDAD
ASOCIADAS CON EL
GENERO, EL TIPO DE
DISCAPACIDAD, LA
POBREZA, LA RURALIDAD Y
EL APOYO SOCIAL EN
RELACION A LA SSYR.

Y REPRODUCTIVA
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8 2009 ISLER ET AL. A STUDY ON SEXUALITY WITH THE DESCRIPTIVO, TRANSVERSAL | CATEGORIA 4 40 PADRES DE INFORMACION DE LOS SI: SALUD SEXUAL
PARENTS OF ADOLESCENTS ADOLESCENTES CON PADRES SOBRE
WITH INTELLECTUAL DISABILITY DISCAPACIDAD SEXUALIDAD Y LA
INTELECTUAL EN COMUNICACION DE ELLA
TURQUIA A SUS HIJOS
9 2016 KASSA ET AL. SEXUAL AND REPRODUCTIVE HEALTH OF | ESTUDIO OBSERVACIONAL CATEGORIA 2 426 JOVENES SE EVALUARON LOS SI: SALUD SEXUAL
YOUNG PEOPLE WITH DISABILITY IN CON ENCUESTA DISCAPACITADOS DE CONOCIMIENTOS SOBRE
ETHIOPIA: A STUDY ON KNOWLEDGE, TRANSVERSAL. 10 A 24 ANOS QUE SALUD SEXUAL Y
ATTITUDE AND PRACTICE: A CROSS- CUANTITATIVO RESIDEN EN ADDIS REPRODUCTIVA DE
SECTIONAL STUDY ABEBA, ETIOP/A Y QUE | JOVENES CON
SE ENCUENTRAN DISCAPACIDAD EN ETIOPIA
INSCRITOS EN
DIFERENTES
ORGANIZACIONES DE
APOYO.
10 | 2015 KLEIN ET AL. MENSTRUAL CONCERNS IN AN REVISION NARRATIVA CATEGORIA 5 N/C MANEJO DE LA SI: SALUD SEXUAL
ADOLESCENT WITH DISABILITIES MENSTRUACION EN Y REPRODUCTIVA
ADOLESCENTES CON
DISCAPACIDAD
INTELECTUAL
11 | 2012 MAC CLELLAND SEEKING SAFER SEXUAL SPACES: QUEER CUALITATIVO CATEGORIA 5 ADOLESCENTES CON CONOCER LAS SI: SALUD SEXUAL
AND TRANS YOUNG PEOPLE LABELED DISCAPACIDAD NECESIDADES EN SALUD
WITH INTELLECTUAL DISABILITIES INTELECTUAL SEXUAL DE ESTOS
AND THE PARADOXICAL RISKS OF PERTENECIENTESA LA | ADOLESCENTES
RESTRICTION DIVERSIDAD SEXUAL
LGBT
12 | 2012 MARSHALL ET AL. CUALITATIVO CATEGORIA 5 ANALISIS DE ASPECTOS ETICOS EN LA NO
INVESTIGACION CON INVESTIGACION CON
POBLACION POBLACION
ADOLESCENTES CON ADOLESCENTES CON
DISCAPACIDAD DISCAPACIDAD
INTELECTUAL INTELECTUAL

PERTENCIENTES A LA
COMUNIDAD LGBT

PERTENCIENTES A LA
COMUNIDAD LGBT
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13 | 2016 MINISTERIO DE CONSEJERIA EN SALUD SEXUAL Y ORIENTACIONES TECNICAS CATEGORIA 5 N/C ORIENTACIONES TENICAS SI: SALUD SEXUAL
SALUD CHILE REPRODUCTIVA PARA ADOLESCENTES DIRIGIDAS A Y REPRODUCTIVA
PROFESIONALES DE LA
SALUD QUE TRABAJEN
CON ADOLESCENTES
14 | 2016 MINISTERIO DE ORIENTACIONES TECNICAS PARA EL ORIENTACIONES TECNICAS CATEGORIA 5 N/C CONTROL DE SALUD SI: SALUD SEXUAL
SALUD CHILE CONTROL DE SALUD INTEGRAL DE INTEGRAL DE Y REPRODUCTIVA
ADOLESCENTES ADOLESCENTES
15 | 2017 NUNES ET AL. NAVIGATING RISKS AND PROFESSIONAL CASO Y CONTROL CATEGORIA 3 200 ADOLESCENTES CAUSAS DE CONSULTA SI: SALUD SEXUAL
ROLES: RESEARCH WITH RETROSPECTIVO CON DISCAPACIDAD GINECOLOGICA Y USO DE Y REPRODUCTIVA
LESBIAN, GAY, BISEXUAL, TRANS, AND INTELECTUAL Y 200 ANTICONCEPTIVOS
QUEER YOUNG PEOPLE ADOLESCENTES SIN
WITH INTELLECTUAL DISABILITIES DISCAPACIDAD
16 | 2019 SERVICIO NACIONAL  [SEXUALIDAD E INCLUSION DE PERSONAS LIBRO N/C N/C MANUAL DE APOYO PARA SI: SALUD SEXUAL
DE LA DISCAPACIDAD |CON DICAPACIDAD PROFESIONALES QUE Y REPRODUCTIVA
Y UNIVERSIDAD DE TRABAJAN CON PERSONAS
CHILE CON DISCAPACIDAD
17 | 2015 SOWA, N. Y MEDICALLY NECESSARY STERILIZATION OF | REPORTE DE CASO CATEGORIA 4 NINA DE 16 ANOS DESCRIBIR EL ABORDAIJE SI: SALUD
ROSENSTEIN, D A MINOR WITH INTELLECTUAL DISABILITY: CON SINDROME DE DE LA ESTERILIZACION DE REPRODUCTIVA

A CASE REPORT AND HISTORICAL
PERSPECTIVE.

DOWNY
DISCAPACIDAD
INTELECTUAL LEVE

UNA ADOLESCENTE CON
DISCAPACIDAD MENTAL




U A A

Universidad del Desarrollo
Universidad de Excelencia

45

18 | 2015 VAUGHAN ET AL. \W-DARE: A THREE-YEAR PROGRAM OF CUALICUANTITATIVO CATEGORIA 2 MUJERES CON ANALIZAR LOS SI: SALUD SEXUAL
PARTICIPATORY ACTION RESEARCH TO DISCAPACIDAD DE UN | RESULTADOS DEL Y REPRODUCTIVA
IMPROVE THE SEXUAL AND PAIS DE INGRESOS PROGRAMA W-DARE EN
REPRODUCTIVE HEALTH OF WOMEN WITH MEDIOS-BAJOS FILIPINAS DESTINADO A
DISABILITIES IN THE PHILIPPINES FOMENTAR LA
REALIZACION DE
INVESTIGACIONES CON
ENFOQUE PARTICIPATIVO
EN ESTUDIOS QUE
BUSQUEN AUMENTAR LA
INCLUSION EN SALUD
SEXUAL Y REPRODUCTIVA
19 | 2010 VARAS ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD REVISION NARRATIVA CATEGORIA 5 N/C DESCRIBIR POR ASPECTOS | SI: SALUD SEXUAL
PSIQUICA: ETICOS Y CLINICOS MAS Y REPRODUCTIVA
SALUD SEXUAL Y REPRODUCTIVA IMPORTANTES EN
ADOLESCENTES CON DI
20 | 2011 VARAS ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD REVISION NARRATIVA CATEGORIA 5 N/C DESCRIBIR POR ASPECTOS | SI: SALUD SEXUAL
PSIQUICA: ETICOS Y CLINICOS MAS Y REPRODUCTIVA
DERECHOS EN SALUD SEXUAL Y IMPORTANTES EN
REPRODUCTIVA ADOLESCENTES CON DI:
DESDE UN ENFOQUE DE
DERECHOS SEXUALES Y
REPORDUCTIVOS
21 | 2018 WALTERS Y HAYDEN  |ADDRESSING SEXUAL AND REPRODUCTIVE | REVISION SISTEMATIVA CATEGORIA 4 N/C DESCRIBIR EL ABORDAJE SI: SALUD SEXUAL

HEALTH IN

ADOLESCENTS AND YOUNG ADULTS WITH
INTELLECTUAL AND

DEVELOPMENTAL DISABILITIES

CUALITATIVA

DE LA SALUD SEXUALY
REPRODUCTIVA DE ESTA
POBLACION

Y REPRODUCTIVA
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22

2015

WENGER, J, ET AL

SEXUALITY AND INTELLECTUAL DISABILITY

REPORTE DE CASO.

CATEGORIA 4

JOVEN DE 16 ANOS
CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

ANALIZAR UN CASO DESDE
TEMATICAS COMO LA
CULTURA, LA EDUCACION
Y FALTA DE
CONOCIMIENTO SOBRE LA
SEXUALIDAD ENTRE LOS
JOVENES CON
DISCAPACIDAD
INTELECTUAL.

SI: SALUD SEXUAL
Y REPRODUCTIVA

23

2012

WILSON ET AL.

MASCULINITY THEORY IN APPLIED
RESEARCH WITH MEN AND BOY WITH
INTELLECTUAL DISABILITY

REVISION SISTEMATICA
CULITATIVA

CATEGORIA 5

N/C

DESCRIBIR LA
MASCULINIDAD EN
ADOLESCENTES VARONES
CONDI

SI: SALUD SEXUAL
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Categoria Subcategorias
Programas de Intervencidn Ao
Autor

Caracteristicas
Profesionales de Salud involucrados

Valores Accesibilidad

Equidad

Diversidad

Respeto

Integral

Continuidad de la atencidn
Participativa

Inclusiva

Calidad

Trabajo interdisciplinario

Aspectos Bioéticos Principios bioéticos EEUU y Europeos
Teorias éticas:

Del cuidado

De la Justicia

De la fragilidad

De la virtud

Entre otras.

Lineamientos de Intervencion Caracteristicas

Particularidades

Recursos materiales y humanos
Rendimiento

Gestion de redes

Actores involucrados
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ANEXOS N°3: GUION ENTREVISTA A PROFESIONAL EXPERTO

1.- ¢Conoce algun programa de apoyo a la salud sexual y reproductiva para adolescentes con discapacidad intelectual (DI) en Chile? En caso
de que su respuesta positiva, describa sus principales caracteristicas, sus principales fortalezas y debilidades.

2.- iLas orientaciones o programas que actualmente abordan la discapacidad, en particular la intelectual, tocan algun tépico relacionado
con la Salud Sexual y reproductiva de las personas con DI?

3.- ¢Conoce algln programa de apoyo a la salud sexual y reproductiva para adolescentes con discapacidad intelectual internacionales? En
caso de que su respuesta positiva, describa sus principales caracteristicas, sus principales fortalezas y debilidades.

4.- En su opinién, éCudles son las dimensiones valdricas mds importantes involucradas en la atencion clinica en salud sexual y reproductiva
para adolescentes con DI?

5.- éCudles cree usted que son las consideraciones bioéticas mas importantes que deben incluir o que incluyen los programas de apoyo a la
salud sexual y reproductiva de los adolescentes con discapacidad intelectual?

6.- Basado en su experiencia, ¢ Cudles son las areas fundamentales para un abordaje bioético e integral de la salud sexual y reproductiva de
adolescentes con discapacidad intelectual en Chile? Describa caracteristicas, actores sociales, prestaciones, profesionales de salud
involucrados y otros aspectos que usted considere pertinentes.



