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Presentacion

Al momento de elegir cudl serfa el tema de investigacion para la presente gestion dentro del
Observatorio de Derechos Sexuales y Derechos Reproductivos, muchos fueron aquellos que
podrfan constituirse en el objeto de estudio que prenda la mecha para que el conocimiento
sobre éstos derechos generen mayores luces para iniciar acciones de incidencia politica y de
exigibilidad efectiva, que tiendan a garantizar los mismos.

Por qué se cuenta con un componente de investigacion dentro del Observatorio? Por la
falta de miradas profundas académicas nacionales, relativas a las problemdticas emergentes que
en nuestra realidad han sido invisibilizadas causando serios vacios juridicos, sociales, econdmicos
y culturales. Los derechos sexuales y derechos reproductivos de las personas con discapacidad
no son la excepcidn.

Con el afan de contribuir a que desde el colectivo de las personas con discapacidad se trabaje
sobre el conocimiento y reconocimiento de los derechos sexuales y derechos reproductivos, el
Observatorio presenta a ustedes la investigacion denominada: “Derechos Sexuales y Derechos
reproductivos de las personas con discapacidad: Conceptualizacion, accesos y restricciones” centrada
Unicamente en los aspectos conceptuales bdsicos pero necesarios que pretenden generar una
relectura de éstos derechos al momento de reconocer que las personas con discapacidad no
son sujetos asexuados, descorporalizados y menos auln ajenos a la problemdtica emergente por
la desinformacion, invisibilizacion y falta de garantfa de estos derechos.

Por tal motivo es importante que quienes promueven, atienden, defienden o garantizan
éstos derechos, pero también las familias y la sociedad en general, asuma el reto de leer los
datos y conclusiones que arroja el presente trabajo, que desde lo académico de los conceptos,
lo frio de las estadisticas y normas estd matizado y enriquecido por la opinién de quienes son
actoras y actores directos del colectivo de personas con discapacidad que emiten su opinién
al momento de hablar sobre avances y restricciones en materia de sexualidad y reproduccién
como los mds humanos de todos los derechos.

Que estas paginas contribuyan a generar el interés necesario para trabajar la problemadtica
en cuestion, profundizando desde distintos dmbitos la posibilidad de deconstruir imaginarios
en lo personal y tendiendo puentes para encontrarnos en la posibilidad de generar cambios
sociales, en el marco de una ciudadania boliviana plena.

Tania Nava Burgoa
Coordinadora Observatorio




]ntroduccién

Estamos en deuda, no hay duda, con las personas con discapacidad. En deuda por el escaso
acercamiento a sus cotidianidades desde el dmbito investigativo en el pais; por su ausencia en
las estadisticas nacionales; porque cuando dibujamos Bolivia, los rostros que reflejamos en ella
y de ella dificimente reflejan también a las personas con discapacidad.

En ese sentido, la presente investigacion constituye un indicio serio y de decisidn politica
de ir revirtiendo desde el espacio de la investigacion la invisibilizacién de las personas con
discapacidad. Asf, este estudio constituye una primera aproximacion a un terreno poco o nada
explorado ni local ni nacionalmente, y que tiene que ver con los derechos sexuales vy derechos
reproductivos de las personas con discapacidad.

El estudio impulsado y encomendado por el Observatorio de Derechos Sexuales y
Derechos Reproductivos a cargo de Catdlicas por el Derecho a Decidir — Bolivia es de orden
cualitativo, realizado en la ciudad de La Paz, basado en la metodologfa de evaluacidn rdpida, en
el que se incluyeron como actores protagonistas a las personas con discapacidad hombres y
mujeres de diversas edades, fundamentalmente las incorporadas al sistema educativo nacional
a través de los centros de educacidn especial.

El documento estd estructurado en cuatro cuerpos. Inicialmente se plantean los objetivos y
la metodologfa. Un segundo momento lo constituye el marco tedrico-referencial que sustenta
la mirada con la que se realizd la investigacién. Un tercer momento estd definido por los
hallazgos, los cuales estdn organizados por actores, es decir, personas con discapacidad, centros
de educacion especial, e instituciones de salud sexual y salud reproductiva.Y un cuarto cuerpo
son las conclusiones, por actores, y recomendaciones.

Por dltimo, en la seccidn de “Anexos” se encuentra los instrumentos de recoleccidon de
informacién utilizados, asi como un listado actualizado de la normativa nacional e internacional
vinculada al drea de la discapacidad.



Obﬁjctivos
Ob] etivo gene ral

Realizar una investigacién sobre cémo las personas con discapacidad (PCD) conceptualizan la
sexualidad y la reproduccién —como derechos humanos- y qué posibilidades de acceso tienen
a educacion vy salud sexual y reproductiva, asi como determinar las restricciones existentes en

esa materia en la ciudad de La Paz.
Obietivos espccfﬁcos
v

e |dentificar la percepcién de las PCD respecto a sexualidad y reproduccién

e |dentificar si las PCD tienen acceso a informacion sobre derechos sexuales y derechos
reproductivos

e Determinar si los servicios de salud sexual y salud reproductiva estatales y privados
—sin fines de lucro- se adecuan a necesidades de PCD

e |dentificar necesidades de PCD respecto a derechos sexuales y derechos
reproductivos

e Elaborar conclusiones y recomendaciones que planteen lineas generales de accién




Mctodologia

En funcién de los objetivos planteados y del tiempo especificado, se planted el presente
estudio como una primera aproximacion a la temdtica, circunscrita al municipio de La Paz, y
centrada en centros de educacion especial (con el fin de facilitar el acceso a las personas con
discapacidad) y en instituciones sin fines de lucro que brindan servicios de salud sexual y salud
reproductiva a nivel nacional.

Se utilizd la metodologia de evaluacién rapida entendida como aquella que permite una
primera aproximacion en la valoracién de la temdtica a indagar, con el fin de disponer de
manera sencilla y facil, de informacién pertinente que posibilite articular una respuesta social
traducida en estrategias especificas y eficaces de la problemdtica en cuestidn. En definitiva, se
buscd lograr una comprension para poder contar con insumos que estén orientados a la accién
y aporten al proceso de toma de decisiones.

El presente estudio no busca establecer generalizaciones, sino dar cuenta desde una
metodologfa cualitativa de algunos elementos que se perfilan en lo que al ejercicio de los
derechos sexuales y derechos reproductivos de las personas con discapacidad se refiere.

Dado que no hay un solo tipo de discapacidad se buscé incorporar las diversas discapacidades
que estdn incluidas en el dmbito de la educacion: discapacidad sensorial (sordera, ceguera y
sordoceguera), fisica, e intelectual. Se ha excluido discapacidad multiple debido a que la mayorfa
de los casos se encuentran en instituciones como el Instituto de Adaptacion Infantil (IDAI) en
la que muchos/as estan institucionalizadas/os, lo cual hubiera agregado otra variable que no se
ajustaba a los objetivos del estudio.

Asimismo, para el caso de la discapacidad intelectual se definid entrevistar sélo a madres,
pues aunque s se podria haber buscado personas con discapacidad intelectual leve, dada la
temdtica de sexualidad se imponia, necesariamente, trabajar con los padres/madres de manera
previa. De hecho, constituye otro estudio especifico trabajar los derechos sexuales y derechos
reproductivos desde la discapacidad intelectual y supone de igual manera el abordaje con los
padres y/o madres.

En lo que se refiere a los criterios de seleccién de las personas con discapacidad sensorial
el estudio se ha centrado en quienes tienen acceso al sistema educativo a través de las
escuelas de educacidn especial, y no asf al sistema regular, debido a que dada la dispersién de



quienes estdn integrados en el sistema regular se dificultaba el contacto con los/las mismas.
Asimismo, el establecer los centros de educacién especial facilitd el acceso a personas con
dicha discapacidad.

En el caso de discapacidad fisica, que suelen no acudir a centros de educacion especial,
y quienes mayormente acceden al sistema regular, se buscé personas que estén insertas
laboralmente o que sean parte de alguna organizacién de personas con discapacidad, sélo con
el fin de tener mas facil acceso.

Sobre los criterios que determinaron la eleccién de las instituciones de salud, se eligieron
aquellas ONGs que brindan principalmente servicios de salud sexual y salud reproductiva y que
tienen presencia a nivel nacional. En el drea de servicios estatales, se eligié el Hospital General,
especificamente el Hospital de la Mujer, en el drea de atencién diferenciada a adolescentes,
dado que es principalmente alll donde combinan los servicios médicos y educativos en ésta
materia.

. e
(/ates:{,orlzw de analisis
o [

Se plantearon las siguientes categorfas, en funcion de los objetivos del estudio:

Percepcio- Necesi- Acceso a Acceso  Condicio-
Percepcio-  nes sobre dades y informa- de PCD a nes de los
Actores nes disca- sexualidad y valoraciéon ., servicios  servicios
pacidad  SSySR*de  sobre C"’[;‘ssg;re deSSy  deSSy
PCD DSDR** SR SR
Personas con
discapacidad X X X X X
Personal de drea
estatal y ONGs X X X X X X
de SS y SR*
Centros de
educacion X X X X
especial

*Salud Sexual y Salud Reproductiva

**Derechos Sexuales y Derechos Reproductivos



Técnica

Entrevistas grupales

Entrevistas semi-
estructuradas

Tipo De
Discapacidad

Discapacidad
sensorial (ciega y
sordociega)

Discapacidad
sensorial (sorda y
sordociega)

Discapacidad
sensorial (ciega)

Discapacidad
intelectual

Discapacidad
sensorial (ciega y
sordociega)

Discapacidad
sensorial (sorda y
ciega)

Discapacidad fisica

No.
Ubicacién Partici-
Pantes
Santa Cecilia y 7
Luis Braille
Escuela Huascar
- 7
Cajias
Santa Cecilia y 4
Luis Braille
Red Equidad 2
Red Equidad 2
Red Equidad 2
Red Equidad 4
TOTAL 28

Distribucién Por Sexo

4 hombres y 3 mujeres

4 mujeres y 3 hombres

2 hombres y dos
mujeres

2 madres

Persona ciega
(hombre)

Persona sordociega
(hombre)

Persona sorda
(hombre)

Persona ciega (mujer)
hombre

hombre

mujer

mujer

[4 mujeres 14
hombres



I” ntrevistas realizadas a instituciones de salud sexual 3 salud
reproductiva y a centros de educacion especial del estudio

Técnica Instituciones Numero de participantes

Marie Stopes Bolivia 2
CIES Saludv Sexual y 2
Reproductiva — La Paz
PROSALUD Tejada Sorzano |

Entrevista semi-estructurada HOSPita[ de la Mujer: Atencidn )
diferenciada para adolescentes
Luis Braille y Santa Cecilia 2
Aprecia La Paz I
Huascar Cajfas I
TOTAL |

(Observaciones de campo de instituciones de salud sexual Yy
salud rcproductiva

Técnica Instituciones NP°. de observaciones

Marie Stopes Bolivia I
CIES Salud Sexual y
Reproductiva
Observacién de campo
(accesibilidad) PROSALUD (Tejada Sorzano) I
Hospital de la Mujer |

Hospital General' |

TOTAL 5

| Se incluyd el Hospital General en la observacién (y no como parte del estudio en sus otros componentes) porque al ir a realizar el
levantamiento de informacicn, esa fue la primera referencia que se obtuvo.



Marco Conccptual y Referencial

Incursionar en el drea de discapacidad supone en primera instancia plantear algunas
precisiones respecto a su evolucidén conceptual asi como a las cifras que dan cuenta de
la situacién en la que se encuentran en el pafs. De igual manera corresponde precisar la
conceptualizacidon de sexualidad, salud sexual y salud reproductiva, ademds de los derechos
sexuales y derechos reproductivos.

FH‘XCC]BZOS hiStOFiOg’ra{leOS sobre CIISCZBPBCICIBG
<~
La historia de la discapacidad y su abordaje revelan una trayectoria cuya tendencia guarda
coincidencias en muchas culturas? en las que supuso su ocultamiento, su invisibilizacién, e incluso

su eliminacion.

El recorrido de las diversas nominaciones que han recibido y también construido las
personas con discapacidad, estuvo marcada durante siglos por su asociacién a la nocién de
salud/enfermedad, siendo asignada por una de las ciencias mds desarrolladas en la cultura griega:
la medicina.

De acuerdo con Gonzalo Piédrola GiP?, el extraordinario desarrollo de la salud publica en
la época griega y romana “estd intimamente ligado a las ideas de mejorar tanto el bienestar
individual como el refinamiento y la estética presentes en estas civilizaciones. Sin embargo, en
ocasiones el concepto positivo de mejora de la salud coexiste con uno negativo de eliminacién
deliberada de débiles e invélidos, fundamentalmente en la cultura griega” (Piédrola: 7).

Esta nocién de una estética y una corporalidad opuesta a los cdnones greco-romanos les
valié a las personas con discapacidad, hasta incluso nuestro siglo, un confinamiento que ha
tenido diversas expresiones. En Francia por ejemplo, en la Edad Media se confinaban a las
personas con discapacidad en construcciones destinadas para ello, donde se aseguraban que
estuvieran aisladas, en preservacién del bienestar social.

2 “Durante la época de florecimiento de las primeras civilizaciones, los espartanos de la antigua Grecia, arrojaban desde el Monte Taigeto
a las personas con discapacidad...Los Indios Masai asesinaban a sus nifios discapacitados, los Chagga de Africa Oriental utilizaban a
sus discapacitados para ahuyentar al demonio, los antiguos Hebreos crefan que los defectos fisicos eran una marca del pecado, los Jukun
de Suddn consideraban que eran obra de los malos espiritus y los abandonaban para que murieran”. es.geocities.com/mr_herraiz82/
historia_discapacidadhtm, 2008

3 “Medicina preventiva y salud publica”, Piédrola Gil, 10 edicion, MASSON, p. 7. books.google.com.bo



Hacia el siglo XVI 'y XVII, se continud con esta politica de segregacién y asilamiento con
grandes construcciones amuralladas, cuyo objeto era resguardar la seguridad de la sociedad,
confinando asi a quienes ponfan en peligro el funcionamiento “normal” de la sociedad.

Para el siglo XVIII se inicia un proceso de institucionalizacion, basado en la caridad; y
en el siglo XX se pasa del asistencialismo (enfoque médico) a un enfoque de derechos, de
autodeterminacién, autonomia e independencia en el marco ya no sélo de la integracién
(entendida como la adaptacion del individuo a su entorno) sino también de la inclusion,
entendida funcionalmente como el proceso por el cual la sociedad se reconfigura para facilitar
la inclusion de la persona, en este caso, en situacion de discapacidad.

En nuestro continente, en la época precolombina, a semejanza de las monarquias europeas,
los incas se decfan descendientes del sol lo cual les asistia en derecho un atributo divino. Su
estructuracion era vertical, el maximo exponente de la nobleza era el Inca y su familia; en
una suerte de paralelismo pero siempre menor estaban los sacerdotes; por debajo estaba el
pueblo;y en su base los esclavos. Esta estratificacion era hereditaria e inamovible. No obstante
esta jerarquia rigurosa de la sociedad inca estaba fundada sobre la base de la reciprocidad y la
redistribucion.

El Estado incaico (que no laico), era quien sostenia a la iglesia (sacerdotes). El objetivo
principal de los sacerdotes era incrementar las reservas alimenticias y la curacion de los
enfermos, curacién que respondfa a un sistema mdgico medicinal depositado en ellos, y es de
suponer que entre estos enfermos se encontraban personas con discapacidad.

Hay pocas referencias sobre la discapacidad en la época del incario, existiendo mayor
informacién sobre la salud mental.Se sabe que para los incas una enfermedad (ergo discapacidad)
era el resultado de una alteracién en la relacién con las fuerzas sobrenaturales, y su tratamiento
respondia a una combinacidn de religidn, magia y experiencia préctica (utilizacion de hierbas
medicinales).

Guaman Poma de Ayala refiere con cierto detalle las enfermedades mentales, no obstante,
no hay referencia especifica a la discapacidad y sus diferenciaciones tal cual las conocemos
hoy. Se cuenta con una clasificacion de la discapacidad intelectual en quechua y sobre todo de
desérdenes mentales.



De la sociedad incaica, lo que reportan los cronistas es que la discapacidad era atendida
desde la Idgica del trabajo. Lo que se evidencia, en términos de discapacidad es que los incas
incorporaban a las personas con discapacidad sensorial y mental en los trabajos del campo,
dado que el trabajo era considerado un deber social y un valor fundante, cada uno deberfa
producir segiin sus posibilidades. En esta perspectiva, en el dmbito del trabajo, no educativo, las
personas con discapacidad se integraban a la sociedad incaica, puesto que ocupaban un sitio
igual en la produccid.

En lo que concierne a la educacion, su acceso también era estratificado, quedaba para los
sacerdotes y la familia incaica. La poblacidn restante, tenfa acceso a la informacién, mas no a la
educacién. Con la llegada de la conquista espafiola durante la colonia, la educacién siguid los
patrones europeos: catdlico-religioso, memoristico, disciplina severa y también clasista, donde
las personas con discapacidad no tenfan cabida.

Las nifias, nifios y jévenes con discapacidad durante la primera etapa colonial estaban sujetos
a un proceso de seleccidn natural,“tan afta su mortalidad y tan corta su expectativa de vida, no
constitufan un problema ni de salud ni de educacién’4. Quienes sobrevivian, su discapacidad era
interpretada como castigo del cielo, y solfan ocultarlos de la vista publica.

De las pocas referencias que se tiene en cuanto a la discapacidad, de acuerdo con el trabajo
sobre los esclavos negros en América durante | 784 de Daniel Contreras (2000:33), citado por
Carlos Gamero Esparza® sefiala que “...la expresin “Alma de boca” significaba que un esclavo era
vendido con todas sus facultades fisicas y mentales, aunque si se le denominaba “costal de huesos”
lo definia como enfermo o con alguna discapacidad™.

La colonia, a diferencia de la concepcion andina, consideraba a las personas con discapacidad
como seres humanos “‘desechables”. No obstante, habfa cierta similitud entre la Europa
de entonces en funcién de que en la concepcidn europea la enfermedad, la discapacidad
era resultado de un pecado, y la sociedad incaica para quienes la enfermedad, discapacidad
respondia a una relacidn alterada con las fuerzas sobrenaturales, que hoy se consigna como una
suerte de “maldicion” (entrevista con Felisa Ali, ex-directora de CONALPEDIS — Comité Nacional de
las Personas con Discapacidad, julio 2007).

4 Luis Pérez Alvarez, Proyecto Esperanza, Camagiiey 2004, www.cadenagramonte.cubaweb.culproyecto_esperanza
5 Esclavitud de por acd (la de ébano y la de los otros) y la historia paralela (Primera Parte: Afios 1000 a. C—1824 d. C.), Carlos
Gamero Esparza, Lima K Pera. www2.uah.es/vivatacademialanteriores/n80/docencia.htm



C;onccptualizand'o <:1'i5capacid]a&

Estos condicionamientos histdricos determinaron también las diferentes definiciones
y enfoques del abordaje de la discapacidad. En funcion de ésta se encuentra un recorrido
desde un enfoque médico que primd hasta fines del siglo XX, y que persiste en la CIDDM
(Clasificacién Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, 1976) que adn
estd siendo utilizada para la calificacion vy la gradacion de la discapacidad, particularmente en
Bolivia, ante la ausencia de pardmetros especificos para la nueva concepcion establecida en la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud - CIF (OMS/
OPS 1980;2001)”

El enfoque médico, fundamentalmente asistencialista, se centra en la rehabilitacion
individualizada. En su momento fue una posicién de vanguardia, cuya virtud fue introducir la
diferenciacion entre deficiencia, discapacidad y minusvalia, lo que contribuyd a la no sustantivacion
(el/la mongdlica, por ejemplo), y abrié el lenguaje hacia la persona con discapacidad. Su
mayor debilidad, no reconocer el entorno social como un elemento vital, queddndose asf
como una definicidn atrapada y circunscrita al concepto salud-enfermedad, priorizando una
|6gica unidireccional®; ignorando las condiciones sociales y ambientales que la generan y/o la
profundizan.

En mayo de 2001, la Asamblea Mundial de la Salud aprobé la CIF, que re-orienta la
concepcion de discapacidad hacia la consideracion de la interaccion entre la persona y su
entorno. Lo que generd espacios de autocuestionamiento y reposicionamiento, de desafios a
las sociedades, convocadas a transformarse para generar democracias inclusivas.

La concepcidn que plantea la CIF refiere que la condicién de discapacidad supone la
presencia de un déficit (por ejemplo, el sentido del ofdo ha perdido su caracteristica de ofr);
la limitacidn en la actividad (no escucha cuando le hablan), y la restriccion en la participacién
(no puede comprender —sin interpretacion- lo que se habla). Es decir; “indica los aspectos
negativos de la interaccidn del individuo, con una condicidn de salud vy, sus factores contextuales
(ambientales y factores personales)”'®

7 Pdginas oficiales de la CIF en el sitio de la OMS:http:/lwww3.who.int/icflicftemplate.cfm

8 Psicologia de la discapacidad (). Conceptualizacion. Ps. Ana Lia Trujillo, Universidad Catdlica de La Plata, Sede Rosario, Facultad de
Psicologia. Este articulo proviene de Isabel Acosta http://www.isabelacosta.com

La direccidn del articulo es http://wwwi.isabelacosta.com/modules.php

9 Pag web de la ONU, buscar “Discapacidad y Naciones Unidas”, 200 |

10 Polftica Pablica en Discapacidad, 2002, Cf. CIF, 2001.




Para el 2006, surge el nominativo de persona en situacién de discapacidad, la misma que
en el pais tiene aln poca vigencia y se mantiene actualmente el nominativo de persona con
discapacidad.

Hasta la fecha una de las aproximaciones mds adecuadas constituye la elaborada por
la ONU'!, OMS/OPS en la que se plantea que discapacidad es un término genérico que
relne tres condiciones en interaccidn: un déficit, limitacién en la actividad y restricciones
en la participacién; lograndose asi una definicién que rompe con el enfoque biomédico y
contextualiza a la persona con discapacidad, ya no sdlo considerada enferma y contada como
un acontecimiento médico, y por ende de tuicidn exclusiva de galenos, sino como una persona
que con su o sus deficiencias, se desarrolla en un marco social y afectivo.

Estas diversas nominaciones han ido buscando, sobre todo, la no estigmatizacién de las
personas con discapacidad, el uso no discriminatorio del lenguaje, la mirada no compasiva,
lo que ha generado, también que no haya un consenso en la concepcién actual. Hay variadas
acepciones en las legislaciones por ejemplo, en Espafia se sigue manteniendo el término de
minusvalia, que en Latinoamérica se considera bdsicamente superado y poco apropiado para
referirse a las personas con discapacidad.

Dada esta variacién de concepciones legales, la Convencién de las Naciones Unidas por
los derechos de las personas con discapacidad, aprobada en diciembre 2006, no plantea una
definicién de discapacidad y sélo reconoce, acertadamente,“‘que la discapacidad es un concepto
que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demds” (inciso “e"" del mencionado texto).

Esta igualdad de condiciones supone la construccion de sociedades mds inclusivas,
considerando que mientras mds obstdculos encuentra una persona con discapacidad, mds se
acentua la discapacidad y mds se disminuye a la persona, vulnerando asf sus derechos.

I'l ONU - CIf, 2001



| as personas con C1i5capacicladl re{jlejadlas en cifras
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A nivel giob;a;:

De manera general, a nivel global se cuenta con los siguientes datos, consignados por la
ONU'%

Aproximadamente 10% de la poblacién mundial (650 millones de personas) vive en
situacion de discapacidad, constituyéndose en la primera minorfa del mundo.

El Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD) sefiala que 80% de las
personas con discapacidad vive en paises en desarrollo, lo que equivale a 520 millones
de personas.

En la mayorfa de los paises de la Organizacién para la Cooperacién y el Desarrollo
Econdmicos (OCDE)", se reporta que las mujeres tienen una incidencia mds alta de
discapacidad que los hombres.

El Banco Mundial estima que el 20% de las y los mds pobres del mundo tienen alguna
discapacidad.

Las mujeres y las nifias con discapacidad son particularmente vulnerables al abuso.

De acuerdo con una pequefa encuesta realizada en Orissa (India), se encontrd que
practicamente todas las mujeres y nifias con discapacidad habfan sido objeto de palizas
en el hogar; 25% de las mujeres con discapacidad intelectual habfan sido violadas; y 6%
de las mujeres con discapacidad habfan sido esterilizadas de manera obligada.

Segin UNICEF, 30% de las y los jévenes de la calle tienen discapacidad.

El Departamento de Desarrollo Internacional del Reino Unido afirma que la mortalidad
correspondiente a nifios y nifas con discapacidad puede alcanzar hasta un 80% en
paises en los que la mortalidad de menores de cinco afios ha disminuido por debajo del
20%; y afiade que en algunos casos pareceria que se los vy las estuviera “eliminando’"'*,
Los estudios comparativos sobre la legislacién en materia de discapacidad indican que
sdlo 45 paises cuentan con leyes contra la discriminacién y otro tipo de
leyes especificas a ese respecto.

Sdlo 5% de las causas de la discapacidad son atribuibles a factores genéticos. El 95% se
vinculan con factores prevenibles.
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www.un.org/spanish/disabilities

La Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos es una organizacicn internacional intergubernamental que agrupa a
los paises mds industrializados de economia de mercado. Es la instancia de mayor produccion mundial de publicaciones en economia y
asuntos sociales.

Las comillas pertenecen a la ONU.



A nivel nacional:

No existen datos que den cuenta del nimero de personas con discapacidad de manera
precisa. Una primera aproximacion integral a nivel nacional constituye el Censo de Poblacién y
Vivienda (CNPV) 2001.

De acuerdo conlarelacion hecha en el Informe Pais 2007 para la Convencion Interamericana
para la Eliminacién deTodas las Formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad”,
tanto en los censos de 1900 y 1950 la unica pregunta que se incluyd referente a las personas
con discapacidad fue circunscrita a su insercion laboral, extrayendo datos Unica y exclusivamente

sobre su impedimento de trabajar; donde el objetivo de la pregunta era observar los ‘‘defectos’
que les imposibilitaba tal actividad.

En el CNPV 2001 si bien se incluyd sélo una pregunta, se considera que constituye un
primer intento de contar a las personas con discapacidad. No obstante, la pregunta sdlo inclufa
a las personas ciegas, sordomudas'® y las paraliticas o que tenfan un brazo o pierna amputados.
Las personas con discapacidad intelectual, discapacidad mdltiple y sordoceguera parcial no
fueron incluidas.

En 1998, en la Encuesta Nacional de Demografia y Salud (ENDSA) se buscé identificar sélo
lo que entonces llamaron “discapacidad extrema’’;y en la Encuesta de Hogares MECOVI 2001
se buscd la categorfa de discapacidad permanente.

Segin los datos del INE (2001), 61.145 hogares sefialaron tener una o mds personas con
alguna discapacidad, de éstos 26.016 hogares se encuentran en el area urbana y 35,129 en el
drea rural.

La mayor frecuencia por tipo de discapacidad se presenta en hogares con personas con
discapacidad sélo fisica en el drea urbana, 9479;y en el drea rural con discapacidad sélo auditiva
[4.841.

Los tipos de discapacidad que se consigna a nivel nacional se refieren a “sordomudas”,
22.642; “paraliticas o amputadas”, 17.512; ceguera, 15.536; “ciegas y sordomudas”, 2.522; y

I5  Es necesario sefialar que las personas sordas no son necesariamente mudas. Evidentemente las hay, pero la mudez estd asociada
bdsicamente a problemas con las cuerdas bucales, problemas que son determinados sélo por médicos/as. Perpetuar su nominacién como
sordomudas es continuar alimentando en el imaginario social no sélo su “imposibilidad” de comunicacién sino que la tinica comunicacién
vdlida es la oralizacién.



discapacidad mdltiple 2.933 (que diferencia “‘sordomudas y amputadas”; “ciegas y amputadas”;
“ciegas, sordomudas y amputadas”).

Salvo Oruro que presenta mayor frecuencia de personas con ceguera, en los otros ocho
departamentos del pafs, la mayor frecuencia es de discapacidad auditiva.

El eje central La Paz, Cochabamba y Santa Cruz son quienes presentan un mayor ndmero
de hogares con personas con discapacidad; | 5,686 en La Paz; 10,623 en Santa Cruz y 6,634 en
Cochabamba. Esta cifra estd evidentemente en proporcion a la densidad poblacional, siendo
Oruro, Beni y Pando los departamentos con menos casos de discapacidad.

La Paz es el departamento que mayor cantidad de personas sordas registra, 637 | y personas
ciegas, 6341

Segun los datos de la encuesta de Hogar MECOVI 2001, 54% de los hogares con personas
con discapacidad son varones y 46% mujeres.

En términos de acceso a educacidn, 54% de las personas con discapacidad es analfabeta
(INE, 2001); y seguin el estudio'® realizado por Takako Kamijo, alrededor de 97% de nifios, nifas
con discapacidad no reciben ningin servicio educativo especializado, con excepcion de nifias,
nifios y adolescentes que asisten a la educacién formal.

En salud, sélo las personas ciegas que cuentan con un seguro de salud a corto plazo, las
personas beneficiarias del SUMI y el Seguro de Salud del Adulto Mayor cubren una parte de las
necesidades en salud de las personas con discapacidad. Otros grupos etdreos se ven excluidos
del sistema de salud. AUn para las personas que tienen acceso via el SUMI, no obstante su
ampliacién a partir de Enero 2007, éste no incluye la atencidn de nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad que requieren servicios como fonoaudiologfa, fisioterapia u otros con diversos
grados de especializacién. Por otro lado, el proyecto del Seguro Universal de Salud, que se
encuentra pendiente de aprobacion en el Congreso Nacional excluye del nivel de atencién
secundario y de tercer nivel a discapacidades de origen genético.

Sobre las condiciones laborales, se cuenta con un sdlo estudio realizado por el Defensor
del Pueblo sobre el grado de cumplimiento del Decreto Supremo N°® 27477 que obliga a

16 Kamijo, Takako. 2006. Estudio Estadistico de la Poblacion con Necesidades Educativas Especiales que asisten a Centros de Educacion
Alternativa; Ministerio de Educacion y Culturas y JICA



instituciones publicas y a privadas que prestan servicio publico a que por lo menos el 4% del
total de su personal sea destinado a la contratacién de personas con discapacidad. El estudio
refleja que Unicamente el |1% de tales instituciones, a nivel nacional, cumple con lo estipulado
en el decreto, y que la cantidad de los vy las trabajadoras con discapacidad contratados en el
sector publico 73.1% son varones y sdlo un 26.9% son mujeres. No se cuenta con un estudio
que de datos sobre la tasa de desocupacion de empleo formal e informal.

Del total de hogares con personas con discapacidad (CNPV 2001),39% vive en la indigencia,
lo que refleja la estrecha relacién entre la discapacidad y las condiciones de pobreza.

Los datos, sin duda, no son alentadores y reflejan las condiciones de exclusion que persisten
en el pafs. Uno de los elementos que nutre esta exclusidn, entre otros no menos importantes,
es la actual estructura del sistema educativo boliviano, estructura que no se ha transformado
en la propuesta de la Nueva Ley de Educacién Avelino Sifiani y Elizardo Pérez. En ambas, la
estructura asegura que en su mayoria, los nifios, nifias y adolescentes (NNA) con discapacidad
en edad escolar permanezcan en “sus” centros de educacidn especial, siendo pocos los casos
en los que participan en los centros educativos formales; y cuando participan, no se integran,
no estdn incluidos.

Esimportante aclararbrevemente que laintegracion en educacién supone fundamentalmente
la adaptacién del estudiante al entorno escolar y aunque si establece, a partir de la Declaracién
de Salamanca en 1994, la importancia de responder a las necesidades educativas especiales de
NNA asociadas o no a discapacidad, permanece la idea de los centros de educacion especial
como los primeros espacios para los NNA con discapacidad.

En la educacion inclusiva, el entorno se transforma, se configura desde otras bases para
incluir a todos los NNA sin discriminacidn en razén de discapacidad o de otra indole.

Como suele suceder en las definiciones, principalmente en lo social y educativo, no hay
consensos respecto a las diferencias entre la educacién integradora y la inclusiva, ambas
conviven, pero en lo que si se reflejan diferencias es en la educacion tradicional vy la inclusiva.
En este marco, Gordon Porter es uno de los tedricos y activistas canadienses mds importantes
en el continente, quien de manera muy grafica plantea el siguiente cuadro comparativo para
diferenciar el enfoque tradicional del enfoque inclusivo'”:

|7 http:/lwww.iadb.org/sds/doc/Rev2bEditedDisability-EducationPorter.pdf



TRADICIONAL INCLUSIVO
Se centra en el /la estudiante Se centra en el aula

Se asigna un/a especialista al/la estudiante Tiene en cuenta los factores de cada estudiante

Se basa en la resolucién de problemas en

Se basa en el diagndstico .
colaboracién

Se elabora un programa individual Se elaboran estrategias para el profesorado

Se ubica al/la estudiante en programas especiales  Se apoya a los/las estudiantes en el aula ordinaria

Si el contexto natural para el acceso a la educacidn es el aula, jpor qué entonces crear
espacios separados con educacion especial para los NNA con discapacidad?. Esta mirada
inclusiva, que ha tenido una manifestacién importante precisamente desde la Mesa de Trabajo
de Educacion Especial en el Primer Encuentro Pedagdgico realizado del |7 al 21 de noviembre
2008, es vital en los pasos que se estan dando hacia la inclusién de las personas con discapacidad
a través de la atencién de las necesidades educativas especiales asociadas o no a discapacidad.

No obstante, se cuenta con una primera base de datos en el INE con el CNPV 2001 y
la Encuesta de Hogares MECQOVI 2001, la relacién de la discapacidad en cifras en Bolivia adn
permanece invisibilizada. De los datos extraidos de la pdgina web del INE, la discapacidad no se
encuentra en las lineas estadisticas y no aparece ni en el item de “Estadisticas Sociales”. Asimismo,
como ejemplo en el cuadro 6.17 sobre “Bolivia: distribucién porcentual de la poblacion de 5
a 39 afos matriculada por razones de inasistencia, segin condicion de pobreza y grupos de
edad", los resultados, en la categorfa de “otro” (razén) incluyen: “huelga o paro, enfermedad

'8 siendo

o discapacidad, establecimientos distantes, edad no apropiada y falta de maestro’
imposible tener acceso a informacién sobre la situacion de la discapacidad en los diferentes

ambitos.

El Sistema Nacional de Informacién en Salud (SNIS)'"?, incluye en su mapa epidemioldgico
diversas enfermedades que suelen ser causales de discapacidad, pero no consigna datos de
discapacidad.

El desafio actual, como lo fue el de las mujeres para incluir datos de violencia contra la mujer
en el SNIS, es lograr que se incluyan datos de discapacidad.

18  INE Bolivia. www.ine.org.bo
19 wwwsns.gov.bo



Actualmente, el Ministerio de Salud y Deportes estd implementando con el apoyo de
la cooperacién japonesa JICA, el Programa de Registro Unico Nacional de Personas con
Discapacidad, que en el marco de la Ley 1678 para las personas con discapacidad, con
Resolucion Ministerial No. 28521 se inicié el |6 de noviembre de 2005, y pese a la disposicién
establecida en la Ley 1678, y a la oposicion tanto de CONALPEDIS (ente ejecutor de tal
disposicion) asi como de la COBOPDI (Confederacién Boliviana de las Personas con
Discapacidad) se logré finalmente iniciar su implementacién en junio de 2007.

Para marzo de 2007, en la primera fase piloto en la ciudad de La Paz, se inscribieron
aproximadamente 4200 personas, calificdndose alrededor de 2000; y lograndose carnetizar
sélo a 220 personas®.

/\ldunos elementos sobre las org anizaciones de personas con
ﬂ;scaPaqdaA Yy sus ccmql.xibtaa

En Bolivia, uno de los colectivos que histéricamente ha visto postergadas sus demandas de
inclusién ha sido el de las personas con discapacidad cuya articulacién como movimiento ha
sido débil y sectorializada por tipo de discapacidad.

Las primeras acciones coordinadas que se realizan en funcién de las personas con
discapacidad, especificamente de las personas con ceguera se remonta a 1925, con la ensefianza
de la lectura en alto relieve, es decir, con una propuesta de educacién y rehabilitacion realizada
por personas voluntarias.

Mientras ya para mediados del siglo XIX (1840) se habfa empezado a difundir el sistema
braille en el mundo, casi un siglo después, a partir de 1930 llega a Bolivia, afio en que se crea en
La Paz la primera escuela para ciegos del pafs a cargo del Ministerio de Educacion y en la que
se incorpora el sistema braille.

Para los afios 1946-1947 se establecen “Mutuales de ciegos”, una suerte de cooperativas
de ahorro y crédito que, posteriormente, darfan paso al surgimiento de la actual FENACIEBO
(1954-Federacion Nacional de Ciegos de Bolivia).

No es sino en 1957 que se puede hablar de la primera movilizacién de personas con
discapacidad, es decir, como la primera accion articulada, expresada en una huelga de hambre,

20  Entrevista en marzo 2007 a responsable del Registro en CONALPEDIS.



con la cual consiguen la creacién del IBC (Instituto Boliviano de la Ceguera), encargado de
atender las necesidades de las personas ciegas.

Entre 1986 y 1987 se da una segunda movilizacion (segunda por su impacto) en la que las
personas ciegas logran el “bono de indigencia” otorgado por el Estado.

De 1985 a 1995 se realizan diversas movilizaciones, principalmente en La Paz, Cochabamba
y Santa Cruz, demandando la creacidn de la ley para las personas con discapacidad, en la que
participaron los centros de rehabilitacion existentes y lo que vendria a ser una ONG (Fraternidad
Cristiana de Enfermos e Impedidos), sin contar para ese momento con organizaciones de
sordos ni de otras discapacidades. Finalmente la Ley No. 16782 se promulga en 1995,y su
reglamentacion dos afios después, en 1997.

Salvo estos “hitos” para el colectivo de las personas con discapacidad, no se registra una
articulacion alrededor de otras demandas que no sean de cardcter estrictamente reivindicativo
al sector; y que no logran articularse con los movimientos sociales del pafs. Se produce una
ausencia de las organizaciones de las personas con discapacidad en los movimientos sociales, en
la COB, en la lucha de los pueblos indigenas, en los movimientos de mujeres.

De acuerdo con los postulados de Boaventura de Sousa Santos sobre la “sociologia de
las ausencias”?* y en los modos de produccidn de éstas, varios (de estos modos) pueden dar
cuenta de la —ausencia- e —invisibilidad- de las personas con discapacidad, como movimiento asf
como en los movimientos sociales del pais y mismo como personas.

La “monocultura del saber y del rigor” que plantea la ignorancia como la “primera forma
de produccién de inexistencia, de ausencia...” (Boaventura de Sousa Santos, 2000: 24) se
aplica a la situacion de las personas con discapacidad en Bolivia. Se trata de una ignorancia y
una invisibilizacién del “otro”, de las personas con discapacidad, pero también una ignorancia e
invisibilizacion de si mismo como sujetos de derechos, una ignorancia producida a partir de la
exclusion, y a partir del “inevitable” proceso de negacion frente a la discapacidad. Una ignorancia
de las posibilidades de produccién de saberes desde la condicidn de diferencia.

Asf también, la “monocultura de la naturalizacién de las diferencias” remite a la posibilidad
de “pensar las diferencias con igualdad”, y plantea como su forma de producir ausencia el
“inferiorizar”. En el colectivo de discapacidad se ve expresado en su demanda, no casual, de

21 Ley de la persona con discapacidad, |995, Bolivia.
22 Todas las comillas corresponden al autor: Boaventura de Sousa Santos y al mismo texto citado.



tener igualdad y equiparacion de oportunidades, es decir, son uno de los reflejos de pensar
las diferencias como desigualdad. Las discursividades manejan términos inferiorizantes como
impedidos, minusvdlidos, discapacitados, centrdndose en la condicién de discapacidad y no en la
persona, como ellos y ellas reclaman, centrdndose en lo que no pueden hacer y no en lo que
les es posible hacer: En la estructuracion de sociedades hechas para la perfeccion, las personas
con discapacidad no encajan; no cumplen el requisito estético; asf se entiende la tendencia
institucionalizadora de los 60s, reclusora en centros de internacién précticamente pandpticos,
aun vigentes en el imaginario social porque ha sido la manera mds eficaz de invisibilizarlos.

La estética uniforme, en vigencia, de contornos corporales con medidas milimétricas, de
corporalidades disciplinadas para un molde, para producir y reproducir en el mercado, para la
eficiencia y la eficacia en la I6gica del mayor rendimiento con el menor esfuerzo es incompatible
con las personas con discapacidad.

Desde la “monocultura del productivismo”, cuya forma de producir ausencia es “‘con la
—improductividad-";qué mds improductivo que una persona con discapacidad?. Esa es la lectura
del modo de produccion capitalista. No se cumple con la eficacia ni con la condicion de
celeridad; nuevamente de perfecciéon del producto, de sujetos de consumo. Al contrario, son
una “carga” social; lo negado, lo tachado, lo no deseado, lo invisibilizado, lo ausente. Son seres
que perjudican la produccion, la retardan, no alineados a la temporalidad occidental. Sus ritmos
son ritmos que rompen con la productividad moderna capitalista.

Estas formas de producir ausencia de las personas con discapacidad se han expresado,
sin duda, en una invisibilizacidn para la sociedad, para el ejercicio de su sexualidad, para los
movimientos sociales y para si mismos como movimiento social.

Esta invisibilizacién tiene su mds extrema manifestacion en los cuerpos de las personas con
discapacidad pues son cuerpos no deseados, temidos, rechazados, despojados de su sexualidad,
despojados de la posibilidad del ejercicio de sus derechos sexuales y derechos reproductivos,
donde la dimensidn del placer resulta ser una esfera ajena a ellos y ellas;y para quienes proveen
servicios e informacién al respecto, ellos y ellas les suelen ser ajenos, tanto en lo sexual como
en lo reproductivo.



(/onccptualizand'o sexualidad

Los conceptos de sexualidad tienen que ver con los momentos histdricos y culturales en
los que fueron construidos. De concepciones basadas en discursos morales de prohibiciones
y castigos que restringian la sexualidad al dmbito del matrimonio y con fines puramente
reproductivos hasta aquellas que legitiman la relacién sexual pasando del objetivo de la
reproduccion al consentimiento, el placer v los derechos.

En la actualidad encontramos diferentes conceptualizaciones de sexualidad que son
integrales, holisticas y que trascienden los criterios morales religiosos v los biomédicos que
sesgaron por mucho tiempo el conocimiento y sus vivencias:

“La sexualidad es un aspecto central del ser humano presente a lo largo de su vida. Abarca
el sexo, las identidades y los papeles de género, la orientacién sexual, el erotismo, el placer,
la intimidad y la reproduccién. La sexualidad se vivencia y expresa a través de pensamientos,
fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas, practicas, papeles y relaciones
interpersonales. La sexualidad puede incluir todas estas dimensiones, no obstante, no todas ellas
se vivencian o se expresan siempre. La sexualidad esta influida por la interaccion de factores
bioldgicos, psicoldgicos, sociales, econdmicos, politicos culturales, éticos, legales, histéricos,
religiosos vy espirituales”. (Grupo de consulta internacional de la OMS)

La sexualidad es “el conjunto de manifestaciones del ser humano cuya interaccion permite
el desarrollo de sus potencialidades en las dimensiones reproductiva, relacional, erdtica y de
género. Las cuales se construyen de manera interdependiente de acuerdo al lugar y al momento
histérico en que las personas se desarrollan” (Sociedad Mexicana de Sexologia Humanistica
Integral 2002)

“La sexualidad no es ni bioldgica, ni psicoldgica, ni social, sino que puede ser estudiada
desde todos esos puntos de vista, de acuerdo a los métodos de estas ramas cientificas, y por
otras mds, pero para acercarnos a un conocimiento mds completo, se necesita integrar estos
conocimientos” (Eusebio Rubio).

Desde estas concepciones y con base en la Teorfa del Sistema General se propone que
la sexualidad estd formada por sistemas integrados por elementos en interaccidn, y que estos
elementos son a su vez sistemas.




Ellos son denominados “holones” para subrayar el hecho de que son partes constituyentes
de un sistema pero que tienen en si mismos, un alto grado de complejidad e integracion
("Holos" en griego significa todo).

Eusebio Rubio (1984), propone que:*la sexualidad humana es el resuftado de la integracién
de cuatro potencialidades humanas que dan origen a los cuatro holones sexuales: la
reproductividad, el género, el erotismo (o el placer sexual y sensual) y la vinculacidn afectiva
interpersonal (o el amor)”.

La integracién en el pensamiento sistémico, significa que un elemento no puede ser
correctamente representado si se considera aisladamente, pues su actuar depende de los otros
elementos del sistema. La integracion en los sistemas se hace presente gracias a los significados
de la experiencia.

La integracidon es sobre todo mental, producto de la adscripcion de sentido, significado
y afecto a aquello que el individuo en lo personal, y el grupo social en general, viven como
resultado de que las potencialidades sexuales que estdn bioldgicamente determinadas y son
compartidas por la mayorfa de individuos. En este sentido la sexualidad se construye en la
mente del individuo a partir de las experiencias que su naturaleza bioldgica y su interaccion con
el grupo le hacen vivir. (Rubio, 1996).

La sexualidad es entonces, un aspecto fundamental en el desarrollo de los seres humanos,
sobre todo cuando se ejerce con apertura, respeto y libertad.

Los cuatro holones de la sexualidad tienen su origen en cuatro potencialidades humanas: la
reproductividad, el género, la vinculacién afectiva interpersonal y el erotismo:

* La reproductividad se refiere a la potencialidad para la reproduccién y no se
circunscribe al hecho bioldgico de engendrar o dar a luz hijos. Es una dimension
humana compleja. Hay seres que no se reproducen bioldgicamente pero pueden ser
padres y madres adoptivas y en esa accidn expresan su reproductividad. Otros no son
padres bioldgicos ni adoptivos pero se ocupan del crecimiento de otros tanto bioldgica
como emocionalmente y espiritualmente, y en esa accién expresan su reproductividad.
Tampoco se limita a los eventos bioldgicos de la concepcion embarazo v el parto, tiene
manifestaciones psicoldgicas y sociales.



e El género son las construcciones sociales, los aprendizajes sociales de roles, ideas,
responsabilidades, relaciones, practicas que se dan a partir de las diferencias del sexo con
el que se nace. Es como nos hacen ser hombres o mujeres. Esta construccién depende
de las expectativas y percepciones culturales, politicas ambientales, econdmicas, sociales
y religiosas. El género es aprendido y cambia a través del tiempo. La identidad genérica
es un marco referencial de ideas y conceptos que todos tienen respecto a lo que son
en tanto hombres como mujeres.

e El erotismo es la potencialidad de experimentar el placer sexual “capacidad humana
de experimentar las respuestas subjetivas que evocan a los fendmenos fisicos percibidos
como deseo sexual, excitacion sexual y orgasmo vy que por lo general se identifica con
el placer sexual”’(OPS WAS).

Todos los seres humanos nacen con esa potencialidad pero no todos la desarrollan, la viven
y gozan. El placer sexual es una experiencia Unica en la vida, si bien se asocia la experiencia
placentera erdtica con el deseo de otra persona, no siempre sucede de la misma manera en
las diferentes etapas de la vida

El placer sexual erdtico es el resultado de los cambios de tipo neurobiogquimicos, vasculares,
sanguineos y musculares que a su vez resultan de que se acepte las experiencias que sean
estimulantes. La sociedad y la cultura organizan estas experiencias erdticas, las prescriben,
regulan y/o prohiben.

Los cambios que experimenta el cuerpo, relacionados al erotismo son:
I. El deseo por el placer erdtico.

2. La excitacion al recibir la estimulacion deseada, cambios en los genitales. Ereccion
peneana Yy lubricacion de la vagina.

3. Elorgasmo.

El erotismo es la garantia bioldgica que hace que los y las seres humanos copulen,
permitiendo de esta forma la preservacion de la especie, sin embargo tiene significados
y fines mds complejos. Sobre la base bioldgica del erotismo hay muchas significaciones
y representaciones sociales. Al principio la experiencia placentera erdtica es producto
de la estimulacidn fisico tdctil, luego se convierte en una experiencia que depende de



lo que representa lo que se vive, de lo que significa simbdlicamente. Los significados se
relacionan con lo que el placer representa, con todo lo que significa ser mujer u hombre,
sean heterosexuales u homosexuales, con lo que el otro significa, lo que el otro ser amado,
deseado, humillado significa.

* La vinculacién afectiva relacionada con el amor, que se entiende como el vinculo
afectivo, lazo y unidn. El primer vinculo es fisico/bioldgico (corddn umbilical), al romperse
este vinculo aparecen otros con las personas que atienden, que estdn cerca. Este nuevo
vinculo estd conformado por respuestas afectivas evocadas por la presencia de ese otro
ser humano.

Cada holdn de la sexualidad se relaciona con otros, se integra interactta dando lugar a otras
dimensiones:

La orientaciéon sexual: £l género se integra con las vivencias erdticas vy afectivas. Proceso
que se completa alrededor de los 8 a los |2 afos. Las vivencias de atraccion afectiva y erdtica
se organizan en funcidn al género, que provoca las atracciones y los deseos. Estas vivencias se
organizan en lo que se llama la orientacion sexual. La orientacion sexual se define como “la
organizacion especifica del erotismo y/o el vinculo afectivo de un individuo en relacién al género
de la pareja involucrada en la actividad sexual. La orientacion sexual puede manifestarse en
forma de comportamientos, pensamientos, fantasias o deseos sexuales, o en una combinacién
de estos elementos” (OPS WAS 2000).

La identidad sexual: Que resulta de la integracion de todos los componentes de la
sexualidad organizados para darle a la persona respuesta a la pregunta ;quién soy?, pregunta
que tiene que ver con un marco referencial interno que integra todas las concepciones de
todos los elementos de la sexualidad. La identidad sexual incluye la manera como la persona
se identifica como hombre y como mujer o como una combinacién de ambos y la orientacién
sexual de la persona.

La sexualidad, con sus cuatro potencialidades u holones y con sus dimensiones, se da en un
marco de valores, que son personales y que se convierten en comunes a partir de acuerdos
que se establecen en los grupos sociales. Dentro de la concepcidn sistémica de la sexualidad
se han definido como valores:

La plenitud: Que significa desarrollar la sexualidad, plenamente sin que se la reprima.



La libertad: Tener el espacio propio de desarrollo y que las potencialidades se conviertan
en accion. La accién permitird delimitar los espacios y reconocer limites. La libertad es la cualidad
resultante de poder buscar la satisfaccion de los deseos, contando con un espacio propio a
tiempo que se reconocen las limitaciones que el mundo presenta.

La congruencia y armonia: Compatibilidad entre la expresion de los componentes de la
sexualidad con otras formas de expresion humana. Hay congruencia cuando la expresion sexual
no se contrapone consigo misma y con otras expresiones humanas que se piensan deseables.
Cuando en el erotismo hay significados mentales que lo hacen reprobable y determinan que la
persona sienta culpa por su expresion, el componente bioldgico del erotismo no es congruente
con el mental.

La integridad: Cuando las diversas disensiones de la sexualidad se hacen presentes en
las vivencias de la persona. Por ejemplo, un desarrollo pleno del erotismo hace a una persona
diestra en las artes erdticas pero no sirve al bienestar individual y social si la persona ignora las
implicaciones o las consecuencias de la reproduccion.

La responsabilidad y respeto: No es posible una comunidad sexualmente saludable con
personas que no saben o no pueden responder por las consecuencias de sus actos u omisiones
en las expresiones de sus potencialidades sexuales.

La equidad: Como acceso a iguales oportunidades para expresar y vivir la sexualidad para
hombres y mujeres.
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Las definiciones de salud sexual y salud reproductiva se encuentran en el capitulo VII del
Programa de Accién de la Conferencia Internacional sobre Poblacién y Desarrollo de El Cairo
(1995):

“Salud reproductiva es un estado de completo bienestar fisico, mental y social y no sélo la
ausencia de dolencia o enfermedad en todas las cuestiones relativas al sistema reproductivo, sus
funciones y procesos” (pdrrafo 7.2).

“La salud reproductiva supone que todas las personas estdn capacitadas para tener una
vida sexual satisfactoria y sana y para reproducirse, y la libertad de decidir si desean hacerlo,
cudndo y con qué frecuencia” (pérrafo 7.2).



En relacion a la salud sexual, se plantea que su “.. propdsito es el desarrollo de la vida
y las relaciones personales, y no sélo el asesoramiento y la atencién a la reproduccion y las

enfermedades de transmisidn sexual” (parrafo 7.2).

= i i .
fjobre derechos sexuales Y derechos reProductivos

Los derechos sexuales y derechos reproductivos fueron definidos y aprobados en diferentes
documentos de consenso internacional.

En la Convencidn Internacional para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacion
contra la Mujer (1979) en su art.| 6 se reconoce a mujeres y hombres los mismos derechos, a
decidir libre y responsablemente el nimero de sus hijos y el intervalo de los nacimientos y a
tener acceso a la informacion, educacién y a los medios que permitan ejercer éstos.

En la Conferencia Mundial sobre Poblacién y Desarrollo del Cairo de 1994, se sefiala que
los derechos reproductivos se basan en el reconocimiento del derecho bdsico de todas las
parejas e individuos a decidir libre y responsablemente el nimero de hijos, el espaciamiento de
los nacimientos y en intervalos entre éstos y a disponer de la informacién y de los medios para
ellos y el derechos a alcanzar el nivel mds elevado de salud sexual y reproductiva. Dentro de
esta definicion se incluye el derecho a: adoptar decisiones relativas a la reproduccion sin sufrir
discriminacion, coacciones ni violencia, de conformidad con lo establecido en los documentos de
derechos humanos. Como parte de este compromiso, se debe prestar atencién a la promocién
de relaciones de respeto mutuo e igualdad entre hombres y mujeres (Parrafo 7.3.)

En la Conferencia de la Mujer: Plataforma de Accidn de Beijing 1995 visibilizan aspectos
de la sexualidad como expresiones humanas que deben ser consideradas desde el enfoque
de los derechos humanos. Los derechos sexuales son definidos en la Plataforma de Accidn
de Beijing como derecho humano fundamental de la mujer a tener control respecto de su
sexualidad, incluida su salud sexual y reproductiva, y a decidir libre y responsablemente sobre
estos temas, sin coercién, discriminacion ni violencia. En Beijing se resalta la importancia de
asegurar la proteccion de los derechos de la mujer sobre todo en el plano de la sexualidad
reproductiva, ademas del derecho a la salud, especificamente en la esfera de la salud sexual y
salud reproductiva, el derecho a la integridad fisica, a estar libre de violencia, a la igualdad y a la
no discriminacion, al matrimonio, a la educacion y a estar libre de explotacién sexual.

A partir de los acuerdos internacionales mencionados los derechos sexuales y derechos
reproductivos incluyen el derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad de la persona, el
derecho a la integridad y a estar libre de violencia, explotacion sexual, tortura y de tratamiento



inhumano y degradante, derechos a la intimidad, a la salud y a la salud sexual y salud reproductiva,
y a decidir el nimero de hijos que se desea tener; como asf el intervalo entre los mismos y el
derecho a la educacion.

En el marco del Derecho Internacional de los Derechos Humanos, planes de accién y
programas aprobados en las conferencias de Viena, El Cairo y Beijing se aprueba en el Congreso
Nacional la Ley Marco sobre Derechos Sexuales y Derechos Reproductivos el 30 de abril de
2004, de manera undnime tanto en la Cdmara de Diputados como de Senadores y es remitida
al Poder Ejecutivo. En ese entonces, Carlos Mesa, devuelve la ley para que se genere un debate
mds amplio ya que se trataba de “valores fundamentales para el ser humano”.

En esta Ley se diferencian los derechos sexuales de los derechos reproductivos. Dentro
los derechos sexuales se consideran el ejercicio de una sexualidad placentera responsable y
libremente decidida, asi como la integridad corporal y la autonomia en el control del cuerpo,
el derecho al acceso de una educacién integral para la vida afectiva y sexual desde la temprana
edad para el desarrollo de una sexualidad plena, libre e informada, asimismo, el derecho a la
confidencialidad en el tratamiento de la sexualidad, particularmente las y los adolescentes y
jovenes, ademds de acceder a la orientacidn y consejeria para la prevencidn y tratamiento de
las infecciones de transmision sexual, incluyendo el VIH/Sida, hepatitis B y C, cancer cérvico-
uterino, mamario vy prostdtico. Como derechos reproductivos se consideran la decisién libre y
responsable sobre el nimero de hijos, el espaciamiento de los nacimientos y el intervalo entre
éstos, la eleccidn libre e informada de los métodos anticonceptivos y el cuidado del embarazo,
parto y posparto, el derecho de las mujeres a no ser discriminadas en el trabajo o el estudio
por razén de embarazo o maternidad.

En el ejercicio de derechos se prohibe toda forma de discriminacion por el Estado, sus
agentes o por particulares, entendiéndose por discriminacion cualquier exclusion, menoscabo,
restriccion o diferenciacion arbitraria basada en el sexo, edad, género, orientacién sexual, estado
civil, origen étnico, clase social, religion o creencias, discapacidad o cualquier causa andloga.

La ley considera la atencidn integral sexual y reproductiva, incluyendo los servicios
confidenciales para adolescentes vy jévenes. Establece también el impulso de una cultura y
educacidon no sexista, y a desarrollar acciones educativas destinadas a reconstruir los roles
que mantienen la desigualdad de género. También plantea la promocién de una educacién



que enfatice una valoracién positiva de la sexualidad, de tal manera que hombres y mujeres
puedan decidir plena, conciente, libre y responsablemente sobre el ejercicio de su vida sexual
y reproductiva.

En el proyecto de la Nueva Constitucion Politica del Estado se constitucionalizan los
derechos sexuales y derechos reproductivos a través del Articulo 14, Inciso I, y principalmente
del Articulo 66 que dice:"Se garantiza a las mujeres y a los hombres el ejercicio de sus derechos
sexuales y sus derechos reproductivos”.

A partirde estaincorporacién enla Nueva Constitucidn, la Mesa deVigilancia de los Derechos
Sexuales y Derechos Reproductivos elabora una propuesta para la consitucionalizacion de
éstos, estableciendo como derechos fundamentales de toda persona:

* Derecho a una vida digna. No existe la pena de muerte. El Estado generard las
condiciones sociales, econdmicas, politicas, culturales y ambientales que hagan posible
que toda persona alcance un nivel de vida digno y tomard las medidas necesarias para
proteger la vida de pérdidas no intencionales.

* Derecho a la libertad. Se prohibe la esclavitud, la servidumbre, el trafico y trata de seres
humanos en todas sus formas.

* Derecho a la salud integral que comprende la salud fisica, psiquica, emocional y sexual.

* Derecho a la integridad personal. Quedan prohibidas, la tortura, las penas crueles trato
inhumano, degradante o que implique violencia fisica, psicoldgica, sexual o coaccidn
moral.

* Derecho a vivir libre de violencia. El Estado adoptard las medidas necesarias para
prevenir, eliminar y sancionar, en especial la violencia contra los nifios, adolescentes y las
mujeres, que ésta se cometa en el dmbito publico o en privado.

*  Derecho a desarrollar libremente su personalidad, sin mds limitaciones que las impuestas
por el orden juridico y los derechos de los demas.

* Derecho a la honra, a la buena reputacién y a la intimidad personal y familiar:

* Derecho a profesar la religion y practicar el culto de su preferencia con las Unicas
limitaciones que la ley prescribe para proteger los derechos de las/los demés.

* Derecho a guardar reserva sobre sus convicciones politicas y religiosas. Nadie podrd ser
obligado a declarar sobre ellas.

* Derecho a la confidencialidad. Nadie podréd utilizar la informacién personal de terceros
sobre sus creencias religiosas, filiacién politica, salud, vida sexual, reproductiva y otra que
en razon de su profesion o cargo le haya sido confiada.



Derecho a la identidad. El Estado otorgard la identificacion inmediatamente después
del nacimiento, sin que la falta de documentos de la madre sea obstdculo para ellos. Se
presume la paternidad del padre a quien sefiala la madre en tanto éste no demuestre lo
contrario en proceso judicial contradictorio.

Toda persona tiene derecho a formar familia. El Estado reconoce la diversidad de
organizacion familiar Las relaciones familiares se basan en igualdad de derechos y
deberes y en el respeto reciproco entre todos sus integrantes. Cualquier forma de
violencia en las familias serd sancionada conforme a ley.

Derecho a tomar decisiones libres y responsables sobre su vida sexual y reproductiva
Nadie podrd ser objeto de intromisiones arbitrarias y abusivas en su vida sexual y
reproductiva.

Derecho a decidir tener o no tener hijos o hijas, el nmero de espaciamiento entre éstos. El
Estado promoverd la maternidady la paternidad responsables a cuyo fin pondrd a disposicién
de todas las personas informacién, orientacion, educacién y servicios de educacidn sexual
y planificacién familiar adecuadas a las necesidades de mujeres y hombres.

Derecho a la educacion. Ninguna mujer podrd ser impedida de continuar con sus
estudios por su estado civil y embarazo.

Derecho al trabajo. No podran existir diferencias de salario por igual trabajo realizado
por hombres y mujeres. Ninguna persona podrd ser despedida de su fuente de trabajo
por embarazo, estado civil y orientacién sexual. El Estado reconoce el valor productivo
del trabajo domestico.

Derecho a participar en la conformacion de los drganos del Estado, sea como electores
o como elegibles, mediante la representacion paritaria de hombres y mujeres.
Derecho a la libertad de opinidn y de expresion de pensamiento en todas sus formas a
través de cualquier medio de comunicacidn, sin perjuicio de responsabilidades previstas
en la ley.

Derecho a rectificacion y respuesta. La persona afectada por afirmaciones, pruebas
inexactas, o agraviada en su honra por informacién o publicaciones no pagadas hechas
por la prensa y otros medios de comunicacion social, tendrd derechos a que estos hagan
la rectificacién correspondiente en forma obligatoria, inmediata y gratuita, y en el mismo
espacio o tiempo de la informacion o publicacidon que se rectifica.

Derecho de las victimas de violencia de género a un recurso legal y efectivo que les
permita acceder a la verdad, justicia y la reparacion del dafio causado.
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Considerando como los instrumentos internacionales mds importantes en relaciéon con
discapacidad (Convencion de la OEA sobre la Eliminacién deTodas las Formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad 1999;y la Convencién de las Naciones Unidas sobre los
derechos de las personas con discapacidad 2006), se encuentra que en la Convencién de la
OEA no se menciona el dmbito de la salud sexual y reproductiva ni de derechos sexuales y
derechos reproductivos. En cambio, como una muestra de avance y en el reconocimiento de la
inclusion de estos derechos de las personas con discapacidad, la Convencion de las Naciones
Unidas, tanto en su articulo 23 como en el articulo 25 inciso “a”, incorporan el derecho a la
salud sexual y reproductiva, y el reconocimiento del derecho al ejercicio de su sexualidad:

“Articulo 23: Es menester eliminar la discriminacidn relacionada con el matrimonio, la familia y las
relaciones personales. Las personas con discapacidad disfrutardn de igualdad de oportunidades de
tener relaciones sexuales e intimas, experimentar la procreacidn, contraer matrimonio y fundar una
familia, decidir el ndmero y el espaciamiento de sus hijos, tener acceso a educacion y medios en
materia reproductiva y de planificacién de la familia, y disfrutar de igualdad de derechos y responsa-
bilidades con respecto a la tutela, el pupilaje, el régimen de fideicomiso y la adopcidn de nifios”.

“Articulo 25. Salud. a) Proporcionardn a las personas con discapacidad programas y atencién de
la salud gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las demds personas,
incluso en el dmbito de la salud sexual y reproductiva, y programas de salud publica dirigidos a la
poblacion”.

En materia normativa nacional salvo en el PNIEO (Plan Nacional de igualdad y equiparacion
de oportunidades para las personas con discapacidad, 2006) no se incluye en ninguna ley,
decreto o resolucién ministerial ningdn articulo relacionado con el dmbito de los derechos
sexuales y derechos reproductivos de las personas con discapacidad.

Asimismo, en el estudio sobre"Los derechos de las personas con discapacidad en la legislacion
comparada de la legislacion comparada® a excepcién de la Ley de Discapacidad de México que
manteniendo un enfoque biomédico refiere que “...el Programa de Desarrollo e Integracién
para las Personas con Discapacidad del Distrito Federal, que contemple acciones en materia de

23 Para-ver en detalle la normativa nacional e internacional en discapacidad ver Anexo |.

24 Los derechos de las personas con discapacidad en la legislacién comparada. Comision Especial de estudio sobre discapacidad del congreso
de la republica. Fondo editorial del congreso del Pert. Fondo Editorial del Congreso del Perti, 2006. Correo electrdnico: ondoeditorial@
congreso.gob.pe; http://www.congreso.gob.pe



rehabilitacidn sexual (2.VI.c)"y la de Costa Rica que sefiala que “...se garantiza que las personas
con discapacidad agredidas fisica, emocional o sexualmente, tratadas con negligencia, que no
cuenten con una familia o se encuentren en estado de abandono, tengan acceso a los medios
que les permitan ejercer su autonomia y desarrollar una vida digna”, no se encuentra, en los 17
paises del estudio (Pery, Ecuador; Chile, Costa Rica, Colombia, Argentina, México, Panamd, Bolivia,
Guatemala, Espafia, El Salvador, Brasil, Korea, India, Inglaterra, Estados Unidos) ninguna referencia
a salud sexual y salud reproductiva y menos a derechos sexuales y derechos reproductivos. En
ambas legislaciones se mantiene la mirada de la victimizacion, donde lo sexual se inscribe en el
dmbito de la agresion sexual, sino a qué otra cosa se refiere la “rehabilitacién sexual”.

En definitiva, no hay un marco normativo nacional sélido referido al ejercicio de los
derechos sexuales y derechos reproductivos de las personas con discapacidad. El PNIEO es el
unico instrumento de politica publica nacional que plantea la educacidn sexual y el acceso a
servicios de salud sexual y salud reproductiva, pero no existe ninglin mecanismo que asegure la
implementacién de tal politica. En nombre de la“priorizacion” se ha establecido en el Ministerio
de Salud sdlo el registro de las personas con discapacidad, lo cual constitufa una medida urgente,
pero se ha postergado el acceso a salud sexual y reproductiva. En el dmbito de la educacién
sexual, los y las que tienen suerte de estar integrados probablemente han recibido informacién,
pero quienes permanecen en los centros de educacién especial no tienen acceso puesto que
no existe una normativa sobre la curricula de educacién especial. No se hable del disfrute pleno
de su sexualidad, eso no estd escrito ni reivindicado.

Resultacjos

Los resuftados se han organizado con base en las categorfas de andlisis planteadas:
Percepciones sobre sexualidad, reproduccién, salud sexual y salud reproductiva; acceso a
informacién en DS y DR; necesidades y valoracién sobre DS y DR de PCD; acceso de PCD a
servicios en SS v SR; condiciones de los servicios de SS y SR (sélo en el caso de las instituciones
de SS vy SR); y percepciones sobre discapacidad.
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La mayorifa de los y las participantes tanto en las entrevistas grupales como individuales esta
estudiando el nivel escolar.

Salvo cuatro personas que superaban los 35, la edad promedio fue de 21 afios, teniendo la
de menor edad 15 afios.




Todas las personas que participaron en las entrevistas grupales estdn estudiando en alguin
CEMA y paralelamente van a centros de educacion especial. Ninguno ha salido bachiller y salvo
un caso, se encuentran cursando primaria.

Las personas con discapacidad fisica presentan menos dificultades de acceso al sistema
escolar, 3 de los 4 entrevistados concluyeron el nivel universitario.

La participacidn grupal, en general, ha sido positiva. Cuando se tocaba el tema de sexualidad
la primera respuesta era ruborizarse, ocultar el rostro, sonrefr: Ninguna otra pregunta ha
generado esa respuesta.

Todo y todas las participantes mostraron una amplia disposicion de participar; dificuttdndose
Unicamente el factor tiempo, en los profesionales por sus actividades laborales que suponfan
el cierre de gestidn vy los ajustes a sus planes anuales; y en los y las estudiantes por estar en
perfodo de exdmenes y en proceso de concluir sus labores escolares.

Las respuestas no manifiestan diferencias sustanciales entre lo que responden los hombres
y lo que responden las mujeres. Pese a que los grupos fueron mixtos, las participaciones fueron
equitativas entre ambos.

Las respuestas mds elaboradas, en general, han sido de las madres entrevistadas, las cuales
también son profesionales y lideres de la “Red Equidad por la inclusién de las personas con
discapacidad” de la ciudad de La Paz.
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En general, la percepcion que los vy las entrevistados/as tienen sobre discapacidad, se refiere

a su condicién de diferentes. Las personas entrevistadas con discapacidad sensorial son quienes
mads hablan de “impedimento”, de algo menos, de lo normal y no normal:

“...es pues bien diferente, necesito siempre mi intérprete”(persona con sordera)

“..es un impedimento...” (persona con ceguera)

“O sea cémo lo puedo explicar...un sentido menos” (grupo personas con sordoceguera y
ceguera)

-.es la verdad asi, con otra persona vidente no podemos igualar’ (grupo personas con
sordoceguera y ceguera)



“.Nada es normal y siempre necesitamos un ayuda” (grupo personas con sordoceguera y
ceguera)

“...es algo normal. Lo tnico que nos impide acceder a muchas cosas, especialmente en estudio. ..
"(persona con discapacidad fisica)

“...es algo misterioso, algo diferente” “...y para mfi es algo...experimentar algo bueno, lindo, si,
como decir...algo triste” (persona con sordoceguera)

En muchos casos la reaccion frente a la pregunta no ha sido inmediata, y en varias ocasiones
personas ciegas no han asociado el concepto de discapacidad a su condicidn considerdndose
como personas no videntes:

“Las personas que tienen problemas mentales, eso” (persona con ceguera)

“...nosotros..... no podemos ver pero no tenemos otro..defecto... Unicamente tenemos
dificultades de ver pues somos como cualquier persona normal” (persona con ceguera)

“Para mi'es cuando estds enssilla de ruedas, para nosotros creo que tenemos otro nombre”(persona
con ceguera)

“Discapacidad es lo que no puede combinar bien...” (persona con ceguera)

Las personas con discapacidad fisica y las mamds de hijos con discapacidad intelectual son
quienes han referido una concepcién mds positiva, es decir; plantedndola como diferencia pero

no como impedimento ni como enfermedad.

“.no se...es una forma de vida creo ;no?” (persona con discapacidad fisica)

“es una diferencia en hacer algunas actividades de la vida diaria, no es enfermedad” (fisica)
“es una forma mds de la diversidad humana” (madre |, con hijo con discapacidad mental)
“limitacién que existe en el desarrollo. . .fisico o mental,...que no le impide desarrollarse integra
como persona...sino que requiere de algunos apoyos, no es una carencia”(madre , con hijo con
discapacidad mental)

Se observa que para definir la discapacidad se mantiene como referencia la “normalidad”,
lo que sugiere la necesidad de reafirmacion de que son, en un sentido, “iguales” a las personas

sin discapacidad.

Manifiestan también sus suefios, sus proyectos, su voluntad de enfrentar la vida, y aunque
se refleja también sentimientos de tristeza en sus expresiones, tienden a primar su voluntad
de lograr “hacer cosas”, de mantener una mirada mds esperanzadora y de trabajar consigo
mismos:



“no vale la pena de sentirse mal porque como somos no hay que lamentar...hay que seguir la
vida como es!” (persona con sordoceguera)

“...es de ambos lados, es la sociedad que cree que es enfermedad pero también las personas
con discapacidad, también nos desavalorizamos”(persona con discapacidad fisica)

“...eso tenemos que demostrar, que nosotros somos personas iguales y que...tenemos que
hacer nuestra vida”(persona con discapacidad fisica)

Esta Ultima frase refleja, sin duda, los efectos de una sociedad discriminatoria y segregadora,
en la que las personas con discapacidad tienen que “demostrar” que son personas, lo cual
remite a la idea de que si tienen que demostrar que lo son, es porque viven en un entorno, una
sociedad que no las reconoce como tales.
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Una tendencia marcada es el asociar tanto la sexualidad como la salud sexual y salud
reproductiva con sexo y principalmente asociar sélo a la pareja la relacion sexual, el “contagio
sexual”, la prevencidn, y la anticoncepcion.

No diferencian la sexualidad de sexo, muchos y muchas manifiestan no saber qué es
sexualidad o que han escuchado hablar del tema alguna vez y no se acuerdan. La asociacién
inmediata recurrente estd referida a evitar infecciones, las mismas que se mencionan sélo de
manera genérica, sin referirse a que son de transmision sexual o “venéreas”, y en el mejor de
los casos las personas entrevistadas hablan del VIH/Sida.

“he escuchado pero no me acuerdo”(grupo personas ciegas)

“evitar enfermedades”(grupo personas ciegas y sordociegas)

“de oido sé, hay que cuidarse del SIDA que es incurable eso he escuchado”

“Cuando hay sexo” (persona con sordera)

“No se mucho”(persona ciega)

“por sexudlidad... entonces hacen entre parejas relacién sexual”(grupo personas ciegas)

“relacién sexual”(grupo personas con sordera)

“no he escuchado”(grupo personas con sordera)

“creo que la sexualidad es diferente al sexo, no sé en realidad”(persona con discapacidad
fisica)

"métodos anticonceptivos” (personas con discapacidad fisica)



Un elemento que llama la atencidn y que se manifesté en los tres grupos, es el tema de la
higiene, asociada a la salud sexual y salud reproductiva, elemento que también estuvo presente
en algunas entrevistas individuales.

“Hay que cuidar la higiene”(grupo personas con sordera)
“la higiene es importante” (persona sordociega)

Aunque no ha sido una constante, un elemento que surgié denota la desinformacion desde
el enfoque de género puesto que han mencionado que son las mujeres quienes "‘contagian”,
quienes serfan transmisoras de enfermedades:

“les ataca a las que estan con varias personas”(grupo personas con ceguera)

“...la mujer se casa con su enamorado y.. .tiende a traicionar” (cuando se estaba hablando de
salud sexual y reproductiva) (grupo personas con sordera)

“...es muy dificil el cuidado del cuerpo, la salud de un sordo es mejor....ejemplo, las prostitutas. ...
he visto muchas, buscando, voy a visitarles siempre, yo les pago”(persona con sordera)

“a mi me han hablado que no hay que estar con cualquier mujer”(persona con ceguera)

“algo que las mujeres producen enfermedades” (cuando se estaba hablando de salud sexual
y salud reproductiva) (grupo personas con sordoceguera y ceguera)

“...me han hablado que las mujeres producen enfermedades”(persona con sordera)

Ambas madres manejan el concepto de la sexualidad en su acepcién mds amplia, es decir,
diferenciada de la categorfa de sexo y la consideran como parte del desarrollo humano.
Manifiestan que los v las jévenes con discapacidad intelectual sienten lo mismo que cualquier
otro joven.

“la sexualidad es una cosa hermosa del ser humano, son las cosas que ha movido a la humanidad,
hace gozar de tus edades, empieza cuando naces y ....termina cuando mueres” (madre |)

“tiene que ver desde como te percibes a ti mismo...esa manera de ser que la vamos
desarrollando”(madre 2)

A excepcién de una de las mamas, solo una persona ha hecho referencia al sentirse bien
con el sexo (no la sexualidad): “hay que sentir el sexo, se siente bien comunicar, explicar y
continuar”, es decir; que la dimensién del placer ha estado bdsicamente ausente del discurso de
las personas con discapacidad.
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Se observa poco conocimiento sobre el concepto de derechos sexuales y derechos
reproductivos,y en general en reconocerse como sujetos de derechos. Su discurso no reivindica,
por ejemplo, su derecho a la informacidn, su cuestionamiento respecto a que han tenido escaso
acceso a la educacion sexual. Tienden a describir lo que saben o no saben, sin expresar sus
demandas, y mds bien asumiendo una suerte de resignacion cuando manifiestan que en sus
centros de educacion especial o en los CEMA no les han hablado de sexualidad ni de salud
sexual y salud reproductiva, y menos de derechos. Muy pocos hablan de sus derechos como
tales, o los asocian con defenderse:

“Tenemos derecho, no podemos obligar” (grupo personas con ceguera)
“Si, tenemos derecho a defendernos y hacer el amor”(grupo personas con sordoceguera y
ceguera)

En general, expresan necesitar informacién en salud sexual y salud reproductiva, estdn
interesados e interesadas fundamentalmente en anticoncepcion y prevenir infecciones de
transmision sexual.

Asimismo, han planteado necesidades de informacién sobre el aborto, la responsabilidad,
sobre los gays, tener charlas, de que se de mds informacidn, a nivel nacional, sobre las relaciones
sexuales y trabajar con los padres/madres.

“eso yo quisiera preguntarme, para no tener harta familia”(personas con ceguera)

“Aborto”(personas con ceguera)

“Saber por dénde van los espermatozoides”(personas con sordera)

“Como es el embarazo, cémo prevenirlo”(personas con sordoceguera y ceguera)

“Como hay que ser responsable”(persona con discapacidad fisica)

“Hay que hacer mds propaganda, mds informacién en toda Bolivia” (personas con sordera y
sordoceguera)

“sobre los gays”(persona sordociega9

“Tener una charla porque una se asusta la primera vez....”(persona con discapacidad fisica)

“como se lleva el proceso de un bebé”(persona con discapacidad fisica)

“tener relaciones, qué no se debe hacer, qué se debe hacer, todo eso”(personas con ceguera)



Sefalan, por Ultimo, su necesidad de acceder a informacién en braille, macrotipos y discos
compactos, y sugieren trabajar con las personas con discapacidad fisica sobre autoimagen y
autoestima.
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El acceso a informacidn sobre derechos sexuales y derechos reproductivos por las personas
con discapacidad es escaso. Frente a la pregunta sobre tales derechos tienden a vertir las
mismas percepciones que expresaron en salud sexual y salud reproductiva, y en general, salvo
dos excepciones, no identifican los derechos como tales.

Asimismo, en general no han tenido acceso a informacién ni en salud sexual y salud
reproductiva ni en derechos sexuales y derechos reproductivos, siendo escasa o nula la
informacién via algin personal de salud o sus familias.

“mi hermano me hablo de usar conddn para prevenir enfermedades y el SIDA”(persona con
discapacidad fisica)
“nunca me han hablado mis papds”(persona con discapacidad fisica)

Tanto en los centros de educacion especial como en los CEMA sefialan no haber recibido
ninguna informacién este afio (2008) vy algunos refieren que les hablaron una vez en afos
anteriores. También refieren en el caso de las personas ciegas que en su escuela no les dejan
hablar de sexualidad:

“eso es delito, no tenemos derechos”(personas ciegas)
“en mi escuela no nos dejan hablar”(personas sordociegas y ciegas)

De quienes recibieron alguna informacion recuerdan que les hablaron sobre el conddn,
teniendo algunos la oportunidad de sentir los modelos de los érganos genitales tanto de la
mujer como del hombre, y a otros/as sdlo tuvieron una charla. Unos/as pocos (de discapacidad
fisica Unicamente) refieren haber tenido acceso a informacion en espacios publicos:

“he escuchado del CIES” (cuando fue a encontrarse con una amiga que trabaja alli) (persona
con discapacidad fisica)
“he escuchado en campanias, ferias, en la calle, las plazas”(persona con discapacidad fisica)



Ninguno recibié informacion en braille o lengua de sefias. En la experiencia de una de las
personas sordas, tuvo acceso a un video, pero que no tenfa el recuadro en lengua de sefias.

De las personas que manifestaron haber recibido informacién en un centro de salud, eran
mujeres y habfan estado embarazadas, motivo por el cual asistieron a un centro de salud y
alli les hablaron de anticoncepcion. Unos pocos refieren haber oido sobre derechos en la
television.

En el caso del grupo de las personas sordas entrevistadas se ubicaban en la palabra
“derechos” haciendo ellos mismos referencia a los derechos de los nifios. No conocian las
palabras derechos sexuales y derechos reproductivos en lengua de sefias; asimismo, tampoco
conocian en sefias el término sexualidad, pensaban que era sexo, término para el cual si tenfan
una sefia. Para ellos es lo mismo sexo vy sexualidad, tampoco en la lengua de sefias boliviana
(que aun no es oficial) existe tal diferenciacion.

Sélo dos de los entrevistados hablaron sobre derechos. Las personas mayores de 30 afios
tendieron a hablar mds en funcién de otras personas mds que de si mismas:

“derecho de tener pareja, de tener hijos”(persona con discapacidad fisica)

“derecho a la identidad sexual, a decidir sobre la reproduccion, a la no violencia”(persona con
discapacidad fisica)

“mi cuerpo es un derecho”(persona con sordera)

“decidir cudndo ella quiere y cudndo no”(personas ciegas)

Uno de los testimonios que plantea un cuestionamiento al respecto es de una de las personas
entrevistadas con discapacidad fisica adquirida, quien sefiala que a partir de su condicién de
discapacidad no ha vuelto a recibir informacion alguna sobre sexualidad ni derechos sexuales
y derechos reproductivos:

"'...desde el momento que me he accidentado nadie me ha hablado ;no? como si ya no tendria
ese derecho porque estoy en una silla de ruedas, que estoy enferma... piensan que las personas
con discapacidad no tenemos relaciones sexuales. ..y creen...que no estdn expuestas a que puedan
adquirir algun tipo de enfermedad (sexual)” (persona con discapacidad fisica)

Asimismo, la mayoria sefiala que no han recibido informacion en espacios de encuentro
de personas con discapacidad, aunque la tendencia es que las personas con discapacidad fisica
tienen menos problemas de acceso a informacion.
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Salvo las mujeres que estuvieron embarazadas y el caso de dos de ellos en los que
aparentemente se tuvo una molestia a nivel de los genitales, y otro cuya familia sf le ha hablado
sobre el tema, ninguno/a ha ido a buscar servicios de salud sexual y reproductiva.

De las personas sordas que asistieron a buscar servicios médicos en general, no recibieron
apoyo de interpretacion, llevaron a alguien porque el hospital no tenia intérprete.

En general, ningdin personal de salud les ha hablado de salud sexual y salud reproductiva.

Dado que en lo que se refiere a discapacidad intelectual se abordd su situacion desde
las voces de las madres, y en ese sentido, difieren de las de las personas con discapacidad,
cabe sefalar que ellas sf reivindicaron fuertemente el derecho de sus hijos e hijas, planteando
criticas constructivas a la posicion de padres y madres en su situacion quienes suelen ser los
primeros en oponerse a los derechos sexuales y derechos reproductivos de sus hijos e hijas. La
recomendacion de ambas es trabajar principalmente con los padres y madres.

(Centros de educacion csPccia]

Respecto a la concepcién de discapacidad no hay un consenso. No se visualiza un enfoque
de derechos, y menos la inclusién de los derechos sexuales y derechos reproductivos.

Las tres instituciones refieren no tener un programa especifico sobre educacion sexual, ni
tampoco que esté incorporada en la curricula que manejan. La incorporacién o no de contenidos
en educacién sexual depende de la posicidn personal que tengan el plantel educativo.

Las acciones que se han realizado han surgido basicamente de ofertas que han realizado
otras instituciones, y no han respondido a una linea programdtica que se hayan planteado.

Es recientemente, 2007 y 2008, que se realizaron acciones en funcién de la necesidad de
trabajar en educacion sexual y de los procesos de enamoramiento que viven los y las jovenes
en sus instituciones.



Ninguna conoce centros de salud sexual y salud reproductiva donde saben que pueden
referir a sus estudiantes con discapacidad. En todas se manifiesta una voluntad importante para
encarar el tema.

|nstituciones de salud sexual y salud rcProductiva
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Las definiciones sobre discapacidad son generales, se visibiliza con mayor énfasis a la
discapacidad fisica y mental. Se considera a las personas con discapacidad como sujetos de
derechos, que necesitan igual que todos recibir informacién y atencién en salud sexual y salud
reproductiva.

“...pienso que la discapacidad es alguna limitacion que tiene una persona respecto al comin
de la gente...Que hace a esta persona diferente, pero que no le hace una persona que no puede
ejercer sus derechos...”

“Discapacidad es que una persona que le falta una mano digamos, es una persona que le falta
un pie, es una persona que tiene una dificultad para hablar o para escuchar, pero no por eso no
tiene la capacidad intelectual... la discapacidad por lo general es fisica...”

“Es una carencia no siempre puede ser fisica... A veces puede ser espiritual o emocional
también que tal vez son las mas dificiles de llevar adelante...”

“Es una limitacion que puede tener una persona, ya sea fisica o mental”.

Sobre las necesidades de informacién en temas de salud sexual y salud reproductiva todas y
todos los entrevistados manifiestan que las personas con discapacidad tienen derecho a recibir
toda la informacion como cualquier otra persona, que para ello se debe adaptar el curriculo y
en algunos casos enfatizar mas algunos temas.

“Todos los que le pueden interesar a cualquier otro joven, en realidad la discapacidad no limita
el ejercicio de los derechos sexuales y derechos reproductivos de la persona... puede haber algunos
temas en los que hay que hacer mds énfasis tal vez; por ejemplo el tema de la vulnerabilidad. Por
ejemplo una adolescente que tenga alguna discapacidad puede estar expuesta en mayor grado a
una violacién por ejemplo”



“...Para mi si bien tiene una discapacidad, es como cualquier joven y todo lo que es sexo tiene
curiosidad y hay que ensefiarles de la mejor forma posible. . .tienen cierta discapacidad en alguna
drea, nada mds, pero sienten todo como cualquier persona; es una persona”.

Una de las personas entrevistadas considera que es el Estado el encargado de formular
normas, polfticas y programas para la atencién de las personas con discapacidad, de esta manera
se darfa la linea de trabajo para las instituciones que brindan atencién en salud sexual y salud
reproductiva.

“...no hay politicas, no hay leyes, no hay normas que permitan que personas con discapacidad
accedan a servicios de salud sexual y salud reproductiva integrales...el Estado es la instancia que
deberia liderizar este proceso. Si el Estado incluiria en sus normas estos elementos, obviamente,
estd cumpliendo su mandato y esta ayudando a que nosotros como instituciones contribuyamos a
esas politicas”
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En general, en las instituciones se concibe la sexualidad de manera integral, se plantea que
tiene que ver con la capacidad humana de relacionarse como seres sexuados con el mundo y
con otros seres humanos, que toca aspectos bioldgicos, psicoldgicos vy sociales, y que tiene que
ver con el ejercicio de derechos.

“La sexualidad es el ejercicio pleno que tiene una persona respecto a su vida, al ejercer su
sexualidad de manera integral ylo psicosocial, que le permite desarrollarse como una persona
dentro de la sociedad...nuestro enfoque sobre la sexualidad es que la persona ejerza su sexualidad
de manera libre y voluntaria...”

“Es una forma de vida en si, abarca nuestra propia existencia, es la forma de como nos
expresamos, percibimos nuestro entorno, nos relacionamos con los unos y los otros”.

“La sexualidad se refiere a todo lo que es relaciones sexuales, autoestima, las relaciones
interpersonales, se refiere a un completo estado fisico, mental y social...”.

“No solamente las relaciones sexuales, si no las relaciones interpersonales. .. es toda tu vivencia
que vas teniendo. Desde que eres nifio hasta que mueres...”




La reproduccidn la relacionan con los aspectos del potencial reproductivo de las personas,
que tiene que ver con procesos como el embarazo, parto y principalmente la libre decisidn de
las personas de determinar el ndmero de hijos y el mejor momento para tenerlos.

“La parte reproductiva estd mas relacionada con el proceso en el cual puede existir el completo
bienestar, igual fisico y mental y relacionado a lo que son los 6rganos reproductores, el embarazo, el
desarrollo del embarazo; incluye también lo que es el parto™.

“La reproduccion es una decision de una persona de determinar el nimero de hijos que quiere
tener, cudndo y qué espaciamiento quisiera darle”.

“Es una edad donde mujer u hombre estdn en plena edad para reproducirse siempre que ellos
lo consideren asi”.

Sobre la salud sexual y salud reproductiva el enfoque de las instituciones es de derechos.
Se refieren al estado de bienestar de las personas y su derecho a recibir atencion en temas
referidos a su sexualidad, en el drea médica como en la educativa. La salud sexual y salud
reproductiva es concebida como el ejercicio del derecho que posibilita vivir la sexualidad de
manera responsable y libre.

“Es el ejercicio de la sexualidad y la reproduccion de manera libre de las personas™.

“Es ese bienestar fisico, bioldgico, psicoldgico y social.. .es la forma en que nosotros vamos a vivir
nuestra sexualidad en relacién con nosotros mismos, nuestra pareja...viene a ser la parte de tener
hijos o no..., prevencién de las infecciones de transmisién sexual y tltimamente se ha incluido la
deteccion de cancer cuello intrauterino, de mamas, de testiculos. . .Es la opcion de cada persona de
cémo lleva su forma de vida”.

“...es el derecho que tienes como persona a...decidir cudntos hijos tener, cudndo en qué
momento los vas a tener, sin ningtin tipo de presion, sin ningtn tipo de cosas que altere tu decision”.
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Todas las instituciones que manifiestan la importancia que tiene el brindar atencién a las
personas con discapacidad, sin embargo, no tienen una estrategia definida para hacerlo de
manera adecuada.



Una sola institucion, CIES La Paz, manifiesta haber trabajado educacién sexual con personas
con discapacidad y haber hecho adaptaciones a su curriculo para atender a esta poblacién. No
obstante, no constituye una de las poblaciones de alcance en sus metas.

“...hemos hecho trabajo con el Instituto Boliviano de la Ceguera...ahi se ha hecho una
capacitacion con 40 personas entre hombres y mujeres que también han venido a los servicios de
CIES”.

“...otro trabajo que hicimos este afio fue trabajar con el IDAI*® y el Erick Boulter pero desde
su personal administrativo, educativo y médico. El instituto Erick Boulter atiende a personas
discapacidad de audio...entonces ahi...se ha adaptado unos médulos el “Para vivir bien nuestra
sexualidad”...hemos trabajado en base a dibujos, las técnicas eran dibujos, rompecabezas, claro
pero los temas del médulo eran igual, lo que se hacia era la adaptacién de la técnica”.

Todas las instituciones estdn interesadas y tienen apertura para atender a personas con
discapacidad. Consideran la necesidad de visibilizar y posibilitar el ejercicio de derechos de esta
poblacién. Reconocen que para hacerlo requieren mayor conocimiento y capacitacion en el
tema.

“Seria interesante dar la importancia que se merece este grupo de personas para poderles
brindar el mismo derecho a la informacion y que ellos son capaces de tomar sus decisiones y que
se los estd invisibilizando...”,

“...de hecho la nueva clinica que tenemos hemos pensado en personas con discapacidad fisica
sobre todo y ahi estamos haciendo construir los bafos para personas con discapacidad, después se
ha pensado también en lugares o espacios o de que forma podemos tener que las personas tengan
un mejor acceso a la clinica...”.

“...seria excelente aunque esa es la dificultad; ahora me recuerda hemos tenido una cantidad
aunque no masiva... entonces no sabiamos cémo comunicarnos con ella y mas bien que escribia. ..
hemos venido tratando estos pacientes y la dificultad esta en que nos limita la comunicacién...”.

“No habia mucho esto, ha hecho que lo veaq, jen qué sentido? En que las capacitaciones cuando
uno las quiere las recibe, hay muchas instituciones que estdn dispuestas a hacerlas siempre y
cuando uno vaya y las solicite, entonces al visibilizarlas uno las puede agarrar y hacerla reales en
el centro”.

25 Instituto Departamental de Adaptacidn Infantil



En CIES La Paz han incorporado dentro de su personal voluntario a dos personas con
discapacidad para realizar trabajo con jévenes lideres.

“Hasta ahora, tenemos dos personas con discapacidad que estan viniendo a CIES ue son
y
lideres juveniles...que estan afos en nuestra institucion”.
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En todas las instituciones se brinda atencién e informacion en derechos sexuales y derechos
reproductivos. Cada una define sus prioridades de accion de acuerdo a su mision institucional,
se enfatiza el tema de derechos y de brindar servicios integrales que no sélo abarca la
anticoncepcion.

“brindar a las instituciones y a las personas; la posibilidad de acceder a servicios integrales de
SSYR con un pleno ejercicio de derechos”.

“... estamos enfocados en lo que es SSYR, entregando servicios de planificacién familiar...
todos los métodos anticonceptivos, toda la gama de métodos anticonceptivos, normado y regido por
el Ministerio de Salud”.

“...también servicios de SSYR las cuales integran el Papanicolaou, control prenatal, deteccion de
cdncer precoz, infecciones de transmision sexual y todo ese tipo que es la SR”.

Ninguna produce material de informacién sobre derechos sexuales y derechos
reproductivos en braille o lengua de sefias, lo que limita el acceso a informacion de las personas
con discapacidad sensorial. Asimismo, no tiene material dirigido a padres/madres de personas
con discapacidad intelectual.
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Todas las instituciones refieren la atencién de personas con discapacidad pero no existe un
registro que permita la visibilizacidn de las atenciones, a excepcidn de los casos de anticoncepcién
definitiva a personas con discapacidad mental que requieren consentimiento informado.



“No, si a lo largo de estos afos hemos atendido personas con discapacidad, pero no tenemos un
registro de cudntas personas hemos atendido”.

“...el registro de personas que han sido atendidas con discapacidad, no tenemos en relacion al
numero de personas. ..o al nimero de opciones de métodos anticonceptivos modernos, exceptuando
los métodos definitivos”.

“Ahi registramos, porque para optar a estos servicios como una vasectomia o una ligadura de
trompas, nosotros tenemos el consentimiento informado...en la historia misma de consentimiento
informado, puede ponerse que esta persona sufre una discapacidad y ya optar por este método
anticonceptivo”.

“Vienen, pero generalmente vienen del psiquidtrico para el método de AQV (ligadura de trompas),
generalmente lo que pretende la familia es de que esta sefiora con discapacidad no se embarace,
aqui si se da la orientacion a la familia de lo que es AQV....pero aqui el Ministerio solicita que tiene
que ser el que autorice el AQV el juez”.

En ninguna de las instituciones hay informacién especifica para personas con discapacidad, ni
se cuenta con personas que conozcan a profundidad el tema y maneje, por ejemplo, lengua de
sefias. Las capacitaciones del personal no incluyen en ninglin punto referido la discapacidad.

Las instituciones mencionadas de referencia en atencién a personas con discapacidad son el

IDAI, Erick Boulter y el Instituto Boliviano de la Ceguera. Sin embargo no todos los entrevistados
las conocen.

Condiciones de los servicios de salud sexual y salud
rcProc]uctiva
Los resultados de las observaciones muestran de manera concreta lo siguiente:

Ninguno de los centros observados tiene material audiovisual en sala de espera con el
recuadro en lengua de sefias o subtitulado, ni cuenta con material impreso en braille.

Sdlo uno de los centros observados tiene rampas de accesibilidad fisica en todos los pisos
o espacios de consulta, y ninguno tiene ascensor, aun estando en tres pisos en algln caso.



Ninguno tiene pistas para personas ciegas, sordociegas y con baja vision.
Cuatro de los cinco centros tienen bafio accesible para silla de ruedas.

Dos de las ONGs tienen un espacio dirigido a nifios y nifias., y uno de los centros estatales

cuenta con un parque infantil.

De la informacion escrita que proveen los centros, ninguno incluye alguna referencia a las

personas con discapacidad.

Ninguno tiene sefalizaciones en braille y/o en lengua de sefias. Asimismo, no se cuenta
con ninguna informacién sobre los derechos de las personas con discapacidad en cualquier

formato.

La informacidn ha permitido constatar que ninguno de los centros observados, ni estatal ni
privado es accesible a las personas con discapacidad tanto en informacion y educacién como

en lo arquitectdnico.

No obstante, los centros privados mostraron un atto interés en poder adaptar su informacion
y el centro para aportar al acceso de personas con discapacidad. El Hospital de la Mujer fue uno
de los centros que mads barreras puso para lograr realizar la observacién, y lo mismo sucedid

con las entrevistas.



(Conclusiones

Sobre las instituciones de salud sexual y salud rcProcluctiva

* Pese a que la difusidn sobre derechos que realizan se refiere a todos y todas, ésta no

incluye estrategias de informacién para las personas con discapacidad.

* Ninguna de las instituciones que brinda servicios en salud sexual y salud reproductiva

incluye a las personas con discapacidad.

*  Salvo esfuerzos esporddicos, bdsicamente no incorporan en sus metas el alcance a personas

con discapacidad.

* No ha habido ninguna linea programdtica en la que asigne presupuesto ni lineas de trabajo

dirigidas a personas con discapacidad.

* Ninguna de las instituciones cuenta con un registro que visibilice a las personas con

discapacidad que asisten a sus centros.

* Hay una manifiesta voluntad en las ONGs del estudio a desarrollar estrategias que incluyan

a las personas con discapacidad.

Sobrc los centros de educacién csPccial

* Reconocen que no tienen ni programas ni lineas de trabajo en educacion sexual.

* Reconocen la necesidad de incorporar contenidos de educacién sexual para trabajar con

los y las jovenes.

* En la lengua de sefias que manejan no se cuenta con términos referidos a cuestiones
especificas de sexualidad, salud sexual, salud reproductiva, derechos sexuales y derechos

reproductivos.

e No cuentan con informacidon en braille ni sobre sexualidad, ni salud sexual, salud

reproductiva, ni sobre derechos sexuales vy derechos reproductivos.
* Abordan a los y las jovenes de manera coyuntural, cuando los/las ven en parejas.

* Ninguna conoce centros de salud sexual y salud reproductiva donde puedan referir a los

y las estudiantes.

* Losy las profesores no estdn informados ni capacitados en derechos sexuales y derechos

reproductivos

* Se constata la voluntad y predisposicion a trabajar en educacion sexual tanto con los y las

estudiantes como con padres y madres.



Sobrc las personas con discapacidad

* La mayorfa no ha tenido acceso a informacién en educacion sexual.

e La mayoria no ha tenido acceso a informacién en salud sexual, salud reproductiva,
sexualidad, derechos sexuales y derechos reproductivos.

* La mayorfa no identifica que tiene derechos sexuales y derechos reproductivos.

* Lamayoria percibe que el centro al que asisten no es un espacio en el que tienen derecho
a hablar sobre sexualidad.

* Bdsicamente ninguno/a ha tenido acceso a informacién en sexualidad a través de sus
padres/madres o via algin personal de salud.

» Ninguno/a (excepto por embarazo) ha acudido en busca de servicios de salud sexual y
reproductiva.

* Todos y todas manifiestan la necesidad de acceder a informacion en temas de sexualidad,
salud sexual y salud reproductiva.



Recomendaciones

Desarrollar e impulsar la implementacion de estrategias sostenidas sobre educacion sexual
dirigida a la poblacién con discapacidad en sus diversas manifestaciones y formas de
aprendizaje.

Desarrollar e impulsar la implementacién de estrategias sostenidas de capacitacion dirigida
a los planteles docentes de los centros de educacidn especial y de educacidn alternativa
donde acuden las personas con discapacidad.

Desarrollar material de apoyo especializado de acuerdo con el tipo de discapacidad como
audiolibros, videos subtitulados, videos con recuadro de lengua de sefias, macrotipos,
informacién en medios magnéticos.

Impulsar la incorporacién de educacidn sexual en las adaptaciones curriculares para
estudiantes con necesidades educativas especiales, asociada o no a discapacidad.
Establecer alianzas con los gobiernos municipales, los centros de educacion especial y de
educacidn alternativa para garantizar la incorporacién de educacién sexual.

Impulsar en la Direccién nacional de Comunicacién la incorporacién de lengua de sefias y/o
subtitulados en los programas de informacién sobre derechos y sobre sexualidad.
Promover en los centros de salud sexual y reproductiva la eliminacién de barreras
arquitectdnicas.

Promover la incorporacién de informacion y sefializaciéon en lengua de sefias y en braille, asi
como pistas de referencia para el acceso de personas ciegas y sordociegas en los centros
de salud sexual y salud reproductiva.

Incorporar a las personas con discapacidad como una de las poblaciones objetivo en las
estrategias de difusion del Observatorio de los derechos Sexuales y Reproductivos y en las
instituciones de derechos humanos.

Desarrollar capacitaciones al personal de los centros de salud sexual y salud reproductiva
en atencion a las personas con discapacidad.

Impulsar que al menos una persona del plantel de los centros de salud sexual y salud
reproductiva se encuentre capacitada en lengua de sefias.
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Anexos

Marco Normativo Discapacidad (nacional e internacional)

Gufa entrevistas individuales a personas con discapacidad

Gufa entrevistas grupales a personas con discapacidad

Guia entrevista familiares de personas con discapacidad intelectual

Gufa entrevista instituciones de discapacidad

Guia entrevistas a instituciones de salud

Guia de observacion a instituciones de salud sexual y salud reproductiva



Ancxo i

. 1. o
f%a rco normativo disca pacida d
]\/‘a rco normativo internacional

Declaracién Universal de los Derechos Humanos, 1948

Convencidn Relativa a La Lucha Contra Las Discriminaciones En La Esfera De La Ensefianza,
1960. Pendiente de ratificacion

Pacto Internacional de Derechos Econémicos Sociales y Culturales de 1966, Art. 13y 4.
Declaracién sobre el progreso y el desarrollo en lo social, 1969

Convencidn Americana sobre Derechos Humanos, 1969

Convencion sobre los Derechos del Nifio, 1975

Convencion Interamericana para la eliminacion de todas las formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad 1999, ratificada por Ley N° 2344, 2002

Convenio sobre la Readaptacion Profesional y el Empleo de Personas Invélidas de la
Organizacion Internacional del Trabajo (Convenio |69)

La Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental. AG.26/2856, 197 |

Declaracién de los Derechos de los Impedidos de las Naciones Unidas. Resolucion N°
3447, 1975

Programa de Accién Mundial para las Personas con Discapacidad, aprobado por la Asamblea
General de las Naciones Unidas. Resolucién 37/52, 1982

Protocolo Adicional de la Convencidon Americana sobre Derechos Humanos en Materia de
Derechos Econémicos, Sociales y Culturales “Protocolo de San Salvador”, 1988

Principios para la Proteccién de los Enfermos Mentales y para el Mejoramiento de la
Atencién de la Salud Mental. AG 46/1 19, 1991

Declaracién de Cartagena de Indias sobre Politicas Integrales para las personas con
discapacidad en el drea Iberoamericana. Colombia, 30 de octubre, 1992,

Declaracién de Caracas de la Organizacién Panamericana de la Salud, Resolucion sobre
la Situacidn de las Personas con Discapacidad en el Continente Americano. AG/RES 1249
(XXI1-0/93), 1993

Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad.

AGA48/96, 1993
Convencidn Interamericana para la eliminacion de todas las formas de discriminacién contra
las personas con discapacidad (7 de junio de 1999)



Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad
de las Naciones Unidas (Pardgrafos |3y 24).

Declaracién de Managua, 1993

Declaracién de Viena y Programa de Accién aprobados por la Conferencia Mundial de las
Naciones Unidas sobre Derechos Humanos (157/93)

Resolucion sobre la Situacidn de las personas con discapacidad en el Continente Americano.
AG/RES. 1356 (XX-0/95)

Compromiso de Panamd con las Personas con Discapacidad en el Continente Americano
(Resolucion AG/RES. 1369(XXVI-0/96)

Convencidn Interamericana para la eliminacién de todas las formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad, que corresponde a la Resolucién 3826/99 de la
Asamblea General de la Organizacion de Estados Americanos, texto aprobado por el
Consejo Permanente en sesion celebrada el 26 de mayo de 1999.

Declaracién de Jomtien por una educacion para todos, 990

Declaracién de Salamanca sobre necesidades educativas especiales 1993

CONFINTEA 1997 (Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia
y la Cultura. Quinta Conferencia Internacional sobre Educacion de Adultos (Confintea
V), Hamburgo, 14-18 de Julio De 1997. Declaracién de Hamburgo sobre la Educacion de
Adultos.

Declaracién de Dakar 2000 (Foro Mundial sobre la Educacion)

Declaracién de Cochabamba 2001 (VII Reunién del Comité Regional Intergubernamental
del Proyecto Principal de Educacién (PROMEDLAC VII)

Convencién de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad,
6 de diciembre 2006. Pendiente de ratificacion por Bolivia.

Marco normativo nacional

Constitucion Politica del Estado

Proyecto de Nueva Constitucion Politica del Estado

Ley de Ceguera 22 de enero de (1957)

Decreto Supremo N° 08083 (Instituto Boliviano de la Ceguera —IBC) (1967)
Decreto Supremo 18000 (Declaracién Dia del Impedido) (1981)

Ley 1678 para las Personas con Discapacidad, 1995

Decreto Supremo Reglamentario de la Ley 1678 N° 24807, 1997

Decreto Supremo 27477 sobre el tema laboral, 2004



* Resolucion Ministerial N° 0751 (Certificacién médica gratuita tramite libreta de servicio
militar), 2004

* Ley 3022 (Acido Fdlico), 2005

*  Decreto Supremo 28521 (Registro Nacional de personas con discapacidad), 2005

* Instructiva N° 007/2005 (Policfa Nacional) atencién al publico, discapacitados y otros,
2005

* Plan Nacional de Igualdad y Equiparacién de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad (PNIEO). D.S. 22867 1- 7 de abril de 2006

. [ . .
KCCOI’HCHC}E}CIOHCS de O!”Q;BPHSIT!OS 1termac10nale5
C

*  Comité de Naciones Unidas para los Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales — Informe
de 2008

*  Comité de Naciones Unidas para la Eliminacién de la Discriminacién Contra la Mujer —
Informe de 2008

*  Comité sobre los Derechos del Nifio — Informe de 2005

* Campafa Latinoamericana por el Derecho a la Educacién CLADE, 7, Octubre 2008



Anexo 2

(Huia de entrevista individual semi-
estructurada personas con discapacidad

Aclarar especipicamente:

a) Que el estudio se trata sobre los derechos sexuales y reproductivos y las personas
con discapacidad

b) Que se le van a hacer diversas preguntas sobre el tema

c) Que no hay respuestas ni buenas ni malas

d) Que no se le va a preguntar su nombre, va a ser anénima la entrevista

e) Que lo que diga no va a haber forma de saber que el o ella lo dieron
(confidencialidad)

f)  Que va a durar alrededor de media hora a 45 minutos

g) Que se va a grabar sdlo con el fin de poder registrar lo que dice, anénimamente,
porque al escribir se corre el riesgo de perder la riqueza de lo que dicen

h)  Se le pide que nos diga lo primero en lo que piense cuando se les pregunte

Datos ge nerales
«

Hombre Mujer

Edad (afios cumplidos a la fecha de la entrevista)

Ocupacion

Hasta que grado asistié al colegio: N/A ()
Actualmente estudia  SI () NO ()

Si la respuesta es si, donde

Tipo de discapacidad (poner la que digan en la entrevista)

i{Qué es la discapacidad para usted?

{Qué discapacidad tiene? ;La adquirié o es congénita?
Cuéntenos un poco de lo que hace en su tiempo libre
i{Ha oido hablar sobre reproducciéon? ;Qué?

7 e P &

¢{Ha oido hablar sobre salud reproductiva? ;Qué?
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16.

i{Ha oido hablar sobre sexualidad? ;Qué?

i{Ha oido hablar sobre salud sexual? ;Qué?

¢{Alguna vez ha ido a un centro de salud y le han hablado de salud sexual
y reproductiva? ;Qué?

{Alguna vez ha ido a un centro que ofrece servicios de salud sexual y
reproductiva?

{Alguna vez ha oido hablar de derechos sexuales y reproductivos?
{Qué?

¢{Alguna vez le han dado informacion sobre sexualidad y reproduccion?
iquien le informa? ;de qué le informaron?

{En qué forma le han dado informacién? en braille, sefias, magnético, una
charla, taller...

iLes dan informacion (o ha recibido informaciéon) sobre sexualidad y
reproduccion en el colegio? ;Que le dijeron?

¢{Alguna vez sus padres o algun familiar le han hablado de sexualidad y
reproduccion? ;Que le dijeron?

¢{Algun personal de salud (médico, enfermera, promotor) le han hablado
de sexualidad y reproduccion? ;Qué le dijeron?

{Qué temas le interesaria saber de la sexualidad y la reproduccion?



Ancxo b,

(Huia de entrevista semi~estructurada

Grupos de personas con discapacidad

/\cla rar espec{fjicamente:

a)

Que el estudio se trata sobre los derechos sexuales y reproductivos vy las personas

con discapacidad

b)
9)
d)
e)
f)
g

Que se les van a hacer diversas preguntas sobre el tema

Que no hay respuestas ni buenas ni malas

Que no se les va a preguntar su nombre, va a ser anénima la entrevista

Que lo que digan no va a haber forma de saber quien lo dijo (confidencialidad)

Que va a durar alrededor de | hora y media

Que se va a grabar sélo con el fin de poder registrar lo que dicen, anénimamente,

porque al escribir se corre el riesgo de perder la riqueza de lo que dicen

h)

Se les pide que digan lo primero en lo que piensen cuando se les pregunte

Dzatos g,cncra[cs

Grupo hombres Grupo mujeres

No. de participantes

Edades (anotar todas las edades)

Estudiantes ( ) SI () NO especificar que hacen si no estudian

Hasta que grado asistieron al colegio (anotar todos)

Tipo de discapacidad (poner la que digan, todos/as)
I. ;Qué es la discapacidad para ustedes?

2. ;Van al colegio regular?

3. ;Qué les gusta hacer?

4. ;Han oido hablar sobre reproduccion? ;Qué?

5. {Han oido hablar sobre la salud reproductiva? ;Qué?



6. ;Han oido hablar de la sexualidad? ;Qué?

7. ;Han oido hablar sobre salud sexual? ;Qué?

8. ;Alguna vez han ido a un centro de salud y le han hablado de salud sexual
y reproductiva?

9. ;Alguna vez han ido a un centro que también ofrece servicios de salud
&
sexual y reproductiva?

10.;Alguna vez han ido a un centro de salud sexual y reproductiva?

I1.;Alguna vez han oido hablar de derechos sexuales y reproductivos?

12.Si alguna vez ha oido ;qué han oido?

13.;Alguna vez les han dado informacion sobre sexualidad y reproduccion?

14.Si ha recibido informacion ;quien les informé? ;qué les dijeron?

15.;En qué forma le han dado informacién? en braille, sefias, magnético, una
charla, taller...

16.;Les dan informacién (o ha recibido informacion) sobre sexualidad y
reproduccion en el colegio? ;Que les dijeron?

17.;Alguna vez sus padres o algin familiar les han hablado de sexualidad y
reproduccion? ;Que les dijeron?

18.;Algian personal de salud (médico, enfermera, promotor) les han hablado
de sexualidad y reproduccion? ;Que les dijeron?

19.;Qué temas les interesaria saber de la sexualidad y la reproduccion?



Ancxo 4

(Guia De [ ntrevista Semi-|~ structurada

Madres/Fadres De Fersonas C on
Discapacidad ]ntclcctual

Ac]arar espechcicamente:

a)

b)

%)
d)

e)

f)
g

h)

Que el estudio se trata sobre los derechos sexuales y reproductivos y las personas con
discapacidad

Que se le van a hacer diversas preguntas sobre el tema

Que no hay respuestas ni buenas ni malas

Que no se le va a preguntar su nombre, va a ser anénima la entrevista

Que lo que diga no va a haber forma de saber que el o ella lo dieron
(confidencialidad)

Que va a durar alrededor de media hora a 45 minutos

Que se va a grabar sélo con el fin de poder registrar lo que dice, anénimamente, porque
al escribir se corre el riesgo de perder la riqueza de lo que dicen

Se le pide que nos diga lo primero en lo que piense cuando se les pregunte

Datos fenerales

=
Hombre Mujer
Tipo de discapacidad de hijo o hija (poner la que digan

en la entrevista)

o U AN —

1Qué es la discapacidad para usted?

/Qué discapacidad tiene su hijo/a? ;La adquirié o es congénita?

/Qué es para usted la salud reproductiva?

(Qué es para usted la sexualidad?

1Qué es para usted la salud sexual?

/Qué cree usted que su hijo o hija deba saber sobre salud sexual y reproductiva?



7. ;Alguna vez le han informado sobre qué y como hablar con su hijo/a sobre
salud sexual y reproductiva?

8. ;Qué son para usted los derechos sexuales y reproductivos?

9. ;Qué considera que es importante trabajar respecto a discapacidad
intelectual y derechos sexuales y derechos reproductivos?

10.;Alguna vez ha visto informacion sobre derechos sexuales y reproductivos,
salud sexual y reproductiva en braille o en lengua de seias?

I 1.Cémo madres/padres ;han tenido acceso a través de instituciones locales
estatales u ONGs sobre como abordar el tema de sexualidad con sus hijos/
as con discapacidad intelectual?

12.;Qué temas les interesaria saber sobre sexualidad, derechos sexuales y
reproductivos pensando en sus hijos/as con discapacidad intelectual?



Ancxo 5

(Huia de entrevista semi-estructurada
]nstituciones educacion esPccial

Aclarar espechcicamente:
a) Que el estudio se trata sobre los derechos sexuales y reproductivos v las personas con

discapacidad
b) Que se le van a hacer diversas preguntas sobre el tema
c) Que lo que se busca es conocer la institucion
d) Que va a durar alrededor de media hora a 45 minutos
e) Que se va a grabar con el fin de poder registrar lo que dicen

Datos ge nerales
[nstitucién

Cargo

[. ;Cudl es su misién institucional?

2. jQué servicios proveen! (si tienen material donde se especifica ya no se pregunta
esto, sino con base en el triptico, etc. se le pregunta si hay algin servicio que no esté
especificado en el triptico)

;Cudl es su poblacién objetivo?

;Cudntas personas atienden en promedio en un afio?

/Qué considera que es la discapacidad?

/Qué considera que es la reproduccion?

Qué considera que es la sexualidad?

© N o U AW

1Qué considera que es la salud sexual y reproductiva?

9. ;Qué enfoque plantea su institucion? (biomédico, de derechos)
10.;Tienen alguna estrategia especifica sobre educacién para la sexualidad?
I'1. ;Tienen informacién en braille sobre sexualidad?



[2.
[3.
14.

[5.

;Tiene informacion en sefias sobre sexualidad?

/Ha ofdo hablar sobre derechos sexuales y reproductivos? ;Qué?

¢ Tienen informacion en braille sobre derechos sexuales y reproductivos? (escuela ciegos/
as y sordociegos/as)

;Tiene informacién en sefas sobre derechos sexuales y reproductivos! (escuela para
sordos/as y sordociegos/as)

. iConoce alguna institucién privada (incluye ONGs) o gubernamental que de servicios a

personas con discapacidad? Si es asi, cuales identifica.

. Su estrategia de capacitacion al personal jincluye un capitulo, sesién, informacién sobre

sexualidad y/o sobre derechos sexuales y reproductivos?

. {Qué cree que los y las jovenes con discapacidad estén interesados en saber respecto a

sexualidad, reproduccién y derechos sexuales y reproductivos?



Anexo 6

(Huia de entrevista semi-estructurada
]nstitucioncs

/A\cla rar cspeci?ica mente:

a)

b)
)
d)
e)

Que el estudio se trata sobre los derechos sexuales y reproductivos y las personas
con discapacidad

Que se le van a hacer diversas preguntas sobre el tema

Que lo que se busca es conocer la institucion

Que va a durar alrededor de media hora a 45 minutos

Que se va a grabar con el fin de poder registrar lo que dicen

Datos s{cnerales
[,

Institucion

Tipo de institucion:
a) Centro de salud estatal de SSy SR ()
b) ONG que provee servicios de SS y SR ()

Cargo

l. ;Cual es su mision institucional?
2.

5 5 &9

7.

{Qué servicios proveen? (si tienen material donde se especifica ya no se

pregunta esto, sino con base en el triptico, etc. se le pregunta si hay algin

servicio que no esté especificado en el triptico)

{Cual es su poblacion objetivo?

i{Cuantas personas atienden en promedio en un afio?

iTiene registrado cuantas han sido personas con discapacidad?

iSus registros consignan la identificacion de sus clientes con discapacidad?
i{Qué considera que es la sexualidad?



8. ;Qué considera que es la reproduccion?

9. {Qué considera que es la salud sexual y reproductiva?

10.;Qué enfoque plantea su institucion? (biomédico, de derechos)

11.;Qué considera que es la discapacidad?

12.;Tienen alguna estrategia especifica dirigida a personas con
discapacidad?

13.;Tienen informacién en braille para personas con discapacidad?

14.;Alguien de su personal sabe lengua de sefias o lenguaje dactilolégico?

15.;Saben donde acudir para conseguir un o una intérprete en lengua de
sefas?

16.;Sabe donde acudir si necesita imprimir material en braille?

17.;Conoce alguna institucion privada (incluye ONGs) o gubernamental que
de servicios a personas con discapacidad? Si es asi, cuales identifica.

18.Su estrategia de capacitacion a su personal jincluye un capitulo, sesion,
informacion sobre discapacidad?

19.;Que temas cree que les interesaria a los y las jovenes con discapacidad?



Anexo 7

Obscrvacion centros de salud sexual Yy

reProcluctiva

Institucién

Tipo de institucion:
c¢) Centro de salud estatal de SSy R~ ()

d) ONG que provee servicios SSy R ()

Mes: Noviembre, 2008

I El material audiovisual en sala de espera contiene el recuadro en
lengua de sefias o subtitulado

2.Tiene material impreso en braille

3. El centro tiene rampas de accesibilidad fisica en todos los pisos

4.Si el centro es de pisos y no tiene rampas, tiene ascensor

5.Si tiene ascensor, la escritura en el mismo incluye braille

6. El centro tiene pistas para personas ciegas, sordociegas y/o con baja
vision

7.Tiene un bafio que permite el acceso de una silla de ruedas

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si



8.Tiene un “corral’, juguetes, para nifios y nifas

9. La informacidn escrita incluye alguna referencia a las personas con
discapacidad

|0. Tienen sefalizaciones en braille

['l.Tienen sefializaciones en lengua de sefias

[2.Tienen alguna informacién sobre los derechos de las personas con
discapacidad en cualquier formato

Si

Si

Si

Si
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