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La salud y los derechos sexuales y reproductivos (DSR) son derechos universales de toda persona que
conllevan decidir auténomamente como se quiere vivir la sexualidad y la reproduccion, sin coaccion,
violencia ni discriminacién. Sin embargo, para las personas con discapacidad fisica y organica existen
numerosas barreras que impiden o limitan que puedan ejercer estos derechos de forma equitativa. Esto
provoca situaciones en las que se vulnera su ejercicio y disfrute de los derechos sexuales y reproductivos,
ya sea por barreras institucionales, carencias de los servicios sociosanitarios, dinamicas en el entorno
familiar o por la incidencia de prejuicios y mitos sobre su sexualidad.

El presente estudio se orientd a investigar la situacion del acceso a los derechos sexuales y reproductivos
de las personas con discapacidad fisica y organica en Espana. Para ello, se ha analizado el contexto
normativo, documental y situacional sobre el acceso a estos derechos y evidenciado las diferentes
experiencias de vulneracion desde la perspectiva y las vivencias de las personas con discapacidad fisica
y organica. A partir de ello se han recogido las principales demandas y reivindicaciones sobre el acceso
a estos derechos.

Dada la complejidad de la tematica, la metodologia empleada para dar cuenta de las vulneraciones de
derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad ha sido de caracter cualitativo. Tras
un analisis documental de la bibliografia en estos temas, se realizaron cinco entrevistas en profundidad
a personas expertas en la materia. Se traté de combinar diferentes perfiles: desde profesionales de la
salud y los servicios sociales, especializadas en atencidon a las personas con discapacidad, a personal
experto en sexualidad y derechos reproductivos a partir de su labor académica, y de investigacion; y
también, en el ambito del tercer sector.

Por dltimo, la parte central de este estudio se centré en el registro de tres historias de vida de
personas con discapacidad. Se trabajé con una metodologia que analiza y transcribe el relato de una
persona sobre los acontecimientos y vivencias mas destacados de su propia vida. En la seleccion
de los casos de estudio se combinaron diferentes perfiles, buscando la diversidad de localizaciones,
edades, orientacién sexual, discapacidad y tipos de vulneraciones. Finalmente se trabajo sobre tres
historias de vida:

Mujer de 52 anos residente en zona rural de Ourense con esclerosis mdltiple.

Varén de 32 anos residente en Madrid, con osteogénesis imperfecta.

Mujer de 63 anos que habita en una residencia de Alicante, con poliomielitis.
Algunos de los principales hallazgos son los siguientes:

Se han identificado vulneraciones en el derecho a una informacién completa y rigurosa sobre
los derechos sexuales y reproductivos por parte del personal sanitario. En concreto, se trata
de disuadir a una paciente de emprender un embarazo por supuestos riesgos para su salud no
documentados ni fundamentados.

Se ha evidenciado la falta de una educacion sexual integral adaptada a las necesidades de las
personas con discapacidad.

Se han documentado vulneraciones al derecho a la autonomia sexual, a través del ejercicio
de control sobre la vida sexoafectiva de las personas con discapacidad fisica y organica,
impidiéndoles tomar decisiones o limitando la expresion de sus deseos y orientacién sexual.



Se ha identificado cémo se trata de dificultar el derecho a decidir sobre distintas opciones
reproductivas de las personas con discapacidad fisica y organica, a través de consejos médicos
no fundamentados en informacién cientifica rigurosa o de cuestionamientos sociales a la
capacidad de estas personas para ejercer la crianza.

Se ha evidenciado como no se respeta el derecho a la privacidad y confidencialidad de las
personas con discapacidad, de modo que éstas no pueden acceder a tener un espacio intimo,
tanto por limitaciones de sus entornos familiares como residenciales.

Ademas, en los tres casos hemos podido observar la incidencia de los prejuicios, estigmas y estereotipos
que existen sobre las personas con discapacidad. Las personas entrevistadas senalan como se plasman
tanto en un rechazo hacia la discapacidad como en una mirada social que las sitia como dignas de
compasion, pero no merecedoras de un trato de igual a igual. Del mismo modo, hemos observado cémo
estos prejuicios tienen un impacto en la autopercepcion de las personas con discapacidad, afectan a su
autoestima y a la concepcion de si mismas.

También se ha observado cémo los contextos de socializacion limitados y la soledad son constantes
gue atraviesan las vidas de muchas personas con discapacidad fisica y organica. La situacién de
discapacidad y las dificultades de movilidad y accesibilidad, junto con los prejuicios y estereotipos que
sufren y la sobreproteccion familiar, limitan las posibilidades de socializacion. Esto provoca una acusada
sensacion de soledad, pues ven que sus vidas estan limitadas a unos pocos entornos.

Por dltimo, y teniendo en cuenta todo lo anterior, consideramos que existen una serie de retos que es
necesario afrontar de cara a garantizar el pleno acceso de las personas con discapacidad a los derechos
sexuales y reproductivos. La accesibilidad universal, la educacién y formacion sexual, el desarrollo de
protocolos, la coordinacion de profesionales para garantizar los derechos sexuales y reproductivos o la
dotacion de recursos para mejorar la atencion son solo algunos de ellos. Pero, sobre todo, consideramos
prioritario transformar la mirada hacia la discapacidad. Una mirada de igual a igual que permita concebirla
como un hecho de diversidad humana y no como una carencia, que sea respetuosa y empatica y evite
la victimizacion. Para ello es fundamental poner el foco en la capacidad de accion de las personas con
discapacidad y en sus estrategias de resistencia y resiliencia.
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Derechos sexuales y reproductivos y discapacidad . .

Durante décadas, la relacién entre derechos humanos y situacién de discapacidad se habia centrado en
el ambito de la legislacidn sobre la asistencia y seguridad social o en derecho civil como la incapacitacion
o tutela. El enfoque del modelo social de la discapacidad, vigente hasta la década de los anos sesenta,
cambia la mirada hacia la condicion de la persona con discapacidad. Ya no se trata de una condicién
meramente bioldgica o fisica de la persona, sino que se inscribe en el ambito de las interrelaciones de
la persona con su entorno y las barreras que pueda encontrar en este contexto, siendo éstas las que
discapacitan a las personas. Desde esta nueva perspectiva, se pone énfasis en que las personas con
discapacidad pueden contribuir a la sociedad en iguales circunstancias que las demas, pero siempre
desde la valoracion de la inclusion y del respeto a lo diverso.

Este modelo se relaciona con valores esenciales que fundamentan los derechos humanos como
la dignidad humana, la libertad personal y la igualdad. Dimensiones que propician la disminucion de
barreras y dan lugar a la inclusién social como base de los principios de autonomia personal, la no
discriminacion, la accesibilidad universal, la normalizacion del entorno y el didlogo civil, entro otros. La
premisa parte de que la discapacidad es una construccion social, no una deficiencia. Se trata de algo
que crea la misma sociedad que limita e impide que las personas con discapacidad vivan libremente.

Los Derechos Sexuales se refieren a la libertad de las personas para ejercer su sexualidad de manera
saludable, sin ningun tipo de abuso, coercidn, violencia o discriminacion. La sexualidad comprende la
actividad sexual, las identidades de género, la orientaciéon sexual, el erotismo, el placer, la intimidad
y la reproduccién. Se establece por la interaccion de factores biolégicos, psicolégicos, sociales,
econdémicos, politicos, culturales, éticos, legales, histoéricos, religiosos y espirituales y se experimenta y
expresa a través de pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, comportamientos,
practicas y relaciones.

Los Derechos Reproductivos se refieren a la libertad de las personas para decidir tener o no hijos, la
cantidad y el espaciamiento entre ellos, el tipo de familia que se quiere formar, acceder a informacion y
planificacion para hacerlo: métodos anticonceptivos, aborto legal y seguro; asi como a servicios adecuados
sobre fertilizacion asistida y servicios de salud pre y post embarazo.

A modo de sintesis, podemos senalar los siguientes componentes de la Salud Sexual y Reproductiva:

Servicios de informacién, asesoramiento, educacién y comunicacion sobre anticoncepcion y
salud reproductiva.

Educacién y servicios de atencidon prenatal, parto sin riesgo y posparto.
Cuidados de salud para los y las recién nacidas/os.

Acceso a métodos anticonceptivos seguros y modernos.

Informacion y tratamiento para las infecciones de transmisién sexual.

Servicios de aborto seguro, y tratamiento de sus posibles complicaciones.

- Prevencién y tratamiento apropiado de la infertilidad.

Informacién, educacion y asesoramiento sobre sexualidad, salud reproductiva y, maternidad y
paternidad responsable.

[Fuente: Programa de Formacién de Formadores/as en Perspectiva de Género y Salud. Madrid, Ministerio
de Sanidad y Politica Social, 2007]



https://www.sanidad.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/equidad/13modulo_12.pdf
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La salud y los derechos sexuales y reproductivos son, por lo tanto, derechos universales de toda persona
a la vida, a la calidad de vida, a la no discriminacion, a la privacidad y a la libertad. Llevan implicito el
poder decidir autbnomamente sobre cdmo se quiere vivir la sexualidad y la reproduccién, sin coaccion
ni violencia y sin discriminacion. Poder tener acceso a los DSR abarca el acceso a asesoramiento,
informacién, educacién y servicios de atencion (prenatal, parto sin riesgo y puerperio); ademas de
tratamientos de fertilidad, aborto seguro, prevencion de enfermedades de transmisién sexual, entre
otros.

Los Derechos Sexuales y Reproductivos de las personas con discapacidad fisica y organica representan
uno de los ambitos de mayor impacto y a la vez de menor conocimiento y abordaje desde una perspectiva
social e institucional en nuestro pais. Si bien hoy se logré cumplir con los DSR en su inclusion en la
agenda internacional (CIPD, 1994; OMS, 2006/2010; CDPD, 2006; OMS, 2015, OMS, 2018), siguen
siendo una tarea pendiente.

En los ultimos anos hay importantes avances en la concrecion de legislacion en materia de
reconocimiento de los DSR, pero faltan estrategias concretas que favorezcan la participacion de las
propias mujeres en situacion de discapacidad protagonizando el cambio. Aun existen dificultades
enormes para la propia emancipacion, y mas aun en la consideracion de su dimensién sexuada. Se
siguen encontrando limitaciones en todas las esferas sociales para lograr su inclusion, su participacion
plenay el ejercicio de sus derechos en todas sus dimensiones (L6pez-Gonzalez, 2008)

Segun el informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad de
Naciones Unidas presentado en 2017, el hecho de que no se ofrezca una educacion inclusiva impide
que las nifas y las jévenes con discapacidad accedan a una educacion sexual integral. El mismo
informe recuerda que “la educacion sexual integral no siempre se ofrece en formatos accesibles y
lenguajes alternativos, y casi nunca se ocupa de las necesidades relacionadas especificamente con la
discapacidad” (ONU, 2017).

A las mujeres joévenes y las ninas con discapacidad “casi sin excepcion, se les niega el derecho a tomar
decisiones por si mismas sobre su salud reproductiva y sexual, incrementando asi el riesgo de violencia
sexual, embarazos no deseados e infecciones de transmision sexual” (UNFPA, 2018). En general “no se
ofrece orientacion alguna ni a las familias ni a al personal docente sobre como abordar el tema de la
sexualidad y la igualdad con las nifas y las jovenes con discapacidad” (ONU, 2017).

En referencia a la salud reproductiva y sobre la asistencia perinatal, durante el parto y puerperal,
existen obstaculos en la actuacién de algunos profesionales (sanitarios, sociales, juridicos, etc.)
cuando se encuentran con una mujer con discapacidad, que quiere ejercer su derecho a la maternidad,
deslegitimizando su capacidad. Si el embarazo llega a término, muchas veces el personal sanitario carece
del conocimiento, o no cuentan con los materiales adecuados para ofrecer una atencion de calidad. Aqui
se hace notoria la falta de conocimientos e informacion que los profesionales deben manejar en base al
respeto y cumplimiento de derechos de las mujeres y nifas con discapacidad

Desde el imaginario social y colectivo, encontramos cémo las personas con discapacidad son percibidas
como asexuadas, llegando a la infantilizacion y menoscabando su autoestima, haciéndoles sentir
inseguras y socialmente aisladas, especialmente a las mujeres. Los prejuicios y la estereotipacion
sobre las mujeres, por un lado, como objetos sexuales y por otro, como sujetos asexuados, agudizan
gravemente los tipos de violencia y las vulneraciones de derechos (Cruz, 2015; COCEMFE, 2019; ONU,
2017).



http://www.scielo.org.mx/pdf/laven/v5n42/1405-9436-laven-5-42-00007.pdf
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2019/09/Dossier-Derechos-sexules-y-reproductivos-COCEMFE.pdf
https://www.refworld.org.es/pdfid/59b6de1c4.pdf
https://www.refworld.org.es/pdfid/59b6de1c4.pdf
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La invisibilizacion, sumada a una construccion simboélica peyorativa e inadecuada como personas
“asexuadas”, provocan que las PCD ignoren o repriman los deseos sexuales, la libertad de decisién y se
autoperciban como no deseadas e incapaces de llevar una vida sexual y reproductiva libre y saludable.
De esta forma, se hace necesario visibilizar la diversidad de situaciones que atraviesan y enfrentan, como
también recoger sus demandas y reivindicaciones con voz propia.

En el estudio sobre la situacion de las personas con discapacidad organica (DO) realizado en 2021
(COCEMFE, 2022), se identifica que la afectacion de la vida afectivo sexual es uno de los ambitos de la
calidad de vida en la que las personas encuestadas refirieron tener un mayor impacto (media de 3.09
en una escala de 0 a 5). Este impacto presenta diferencias por sexo-género: es mayor en el caso de
las mujeres con DO, donde la media es de 3.14, superando la media general, y la de los hombres es
de 2.9, siendo inferior a la media general (p.171; p.193). Los testimonios recogidos relatan dificultades
en el ejercicio del derecho a recibir informacién completa y especifica, ademas de indicaciones claras a
nivel sanitario sobre la afectacion de los tratamientos con relacién a la reproduccién y a la vida sexual,
asi como las opciones de tratamientos y alternativas vinculadas a la salud sexual y reproductiva. Existe
una percepcion de que esta dimension vital es negada y excluida de modo general desde los y las
profesionales sanitarias, por el mero hecho de ser personas con discapacidad.

Asimismo, cuando hablamos sobre sexualidad, sigue considerandose un tema tabu o delicado de
abordar, siendo aun mayor si se realiza desde el acceso a una sexualidad plena y satisfactoria de las
personas con discapacidad. Las representaciones sociales en torno a la discapacidad y la sexualidad
son vistas como incompatibles y reduce drasticamente las posibilidades de poder establecer relaciones
sexoafectivas, embarazarse y/o decidir si tener o no hijos en igualdad de condiciones que el resto de
la poblacion.

En el marco de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible también se evidencian las brechas de género
(desigualdades en salud, atencion sanitaria y violaciones de derechos humanos en entornos sanitarios) a
las que se enfrentan las mujeres con discapacidad para disfrutar de su derecho a la salud (XKCERMI, 2020).
Precisamente, entre las categorias de discapacidad y género se pueden identificar aspectos comunes como las
relaciones asimétricas de poder, la sexualidad y el «cuerpo marcado» (KXDiaz, 2005). Por su parte, la Estrategia
de la Union para la Igualdad de Género advierte que la discriminacién por razon de género suele combinarse
con una discriminacion basada en otros rasgos, entre los que se encuentra la discapacidad, lo que provoca una
discriminacion mdultiple.

La interseccionalidad es una de las formas de discriminacion patentes en la convergencia de la
discapacidad con las categorias de sexo y género y las diferentes identidades sexoafectivas. Es
constatable cémo la violacién de DSR no afecta por igual a hombres que a mujeres, como a otros
colectivos mas vulnerables de discriminacion como puede ser el colectivo LGTBIQ+ dentro de la
discapacidad. Las mujeres, ninas y personas LGTBIQ+ con discapacidad, son sujetos de doble
discriminacion, en cuanto a mujeres y/o grupo mayormente discriminado, y a personas con discapacidad.

En este sentido, las nifnas y mujeres con discapacidad estan mas expuestas a la vulneracion de sus
derechos sexuales y reproductivos, al no ser consideradas parte integrante de la sociedad; y aunque el
movimiento feminista ha conseguido avances, el colectivo de mujeres y ninas con discapacidad no han
sido consideradas especificamente, lo que ha conllevado a no recoger sus necesidades y problematicas
especificas.
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https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2022/04/libro-blanco-discapacidad-organica.pdf
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Por ello es esencial que en toda politica de igualdad se adopte una perspectiva interseccional horizontal que
reconozca y aborde las amenazas mdultiples de discriminacion®*. La interseccionalidad conlleva en este caso el
analisis de la interconexion entre género y discapacidad que contribuye a la creacion y mantenimiento de las
desigualdades que sufren las mujeres (XXLa Barbera, 2016). En gran medida, las discriminaciones que sufren
las mujeres con discapacidad tienen que ver con los estereotipos y prejuicios sobre los que se ha configurado el
género y la discapacidad en el imaginario popular: seres inferiores, incapaces, no aptas, «<indeseables, asexuales
e imposibles como madres» (KXBalza, 2011).

En definitiva, el incumplimiento de los derechos sexuales y reproductivos del colectivo de personas con
discapacidad es palmario y preocupante. Los comités de expertas, tanto en la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD, 2006), como en la Convencién sobre la Eliminacién
de todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer (CEDAW, 979), que vigilan el cumplimiento de
derechos, han realizado observaciones donde existe preocupacion por la vulneracion de derechos
de las mujeres con discapacidad en el “dificil acceso o la pésima atencién que reciben las mujeres
en los servicios de salud en general (incluidos los vinculados a la salud sexual y reproductiva), la
desinformacion, el trato condescendiente y vejatorio, la infantilizacion y cuestionamiento de su capacidad
de decision, hasta la esterilizacion forzosa de mujeres con discapacidad.” (Murillo, 2019, p. 9)

Por tanto, el presente estudio de investigacion se plantea ante la evidencia y la necesidad de ampliar
y profundizar en las diferentes dimensiones asociadas a la vulneracién de los derechos sexuales
y reproductivos, entender sus formas de expresion y los consecuentes efectos negativos que estas
situaciones tienen en la calidad de vida y en la biografia de las personas concretas que lo viven.

Todo lo expuesto anteriormente pone de manifiesto la urgencia en visibilizar y proteger los DSR de las
personas con discapacidad, especialmente el de las mujeres, ninas y personas LGTBIQ+, tratando en,
primer lugar, de dar voz a sus historias, posibilitando un espacio de reflexion colectiva y de reivindicacion
de sus derechos.

1 European Commission (2021). Union of Equality. Strategy for the Rights of Persons with Disabilities 2021-K2030. Luxembourg,
Publications Office of the European Union.
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El reconocimiento de los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad remite a la
obligacion de promover, en igualdad de condiciones, el acceso universal a la informacion y a los servicios
de salud sexual o reproductiva, asi como la remocién de los obstaculos o impedimentos existentes para
la autodeterminacion en la materia.

Con la aprobacién de la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad en el ano
2006, es posible hablar de la existencia de un marco juridico a nivel internacional que sirve de base
comun a nivel mundial sobre la discapacidad, que tiene como eje central a la persona y que impacta
directamente a nivel nacional en las leyes y politicas publicas de los Estados parte.

En ese sentido, se realizara un breve recorrido histérico sobre los hitos mas importantes en relacion con
los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad en el marco internacional y los
ultimos avances producidos a nivel nacional.

2. 1. Los derechos sexuales y reproductivos de las
personas con discapacidad en el marco internacional

Los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad son una parte esencial de los
derechos humanos y estan estrechamente vinculados con la dignidad, la igualdad y la no discriminacion.
A lo largo de las ultimas décadas, la comunidad internacional ha reconocido la necesidad de proteger y
promover estos derechos para asegurar que las personas con discapacidad puedan disfrutar de una vida
plena y autébnoma.

A continuacion, resefiamos y analizamos algunos de los hitos mas significativos en este desarrollo del
contexto normativo internacional:

14
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Declaracion Universal de los Derechos Humanos

La OMS elabora el primer informe sobre la formacion de
profesionales sanitarios en materia de salud sexual

Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas
de Discriminacion contra la Mujer (CEDAW)

Conferencia Internacional sobre Poblacion y
Desarrollo de Naciones Unidas (CIPD)

IV Conferencia Mundial sobre la Mujer
de Naciones Unidas, Beijing

Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CRPD)

La OMS actualiza las definiciones de sexualidad, salud
sexual, derechos sexuales. Se publica un marco de
diseno (directrices) de programas de salud sexual

Informe del Relator Especial sobro el Derecho
de Toda Persona al Disfrute del Mas Alto
Nivel Posible de salud Fisica y Mental

Declaracion de la ONU sobre los Derechos Sexuales y
Reproductivos de las Personas con Discapacidad

Observacion general nim. 3 de la CRPD del Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacldad

Declaracion conjunta sobre la salud y los derechos
sexuales y reproductivos de todas las mujeres

[Fuente: elaboracion propia]
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Los Derechos Sexuales y Reproductivos (DSR) se enmarcan en la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos (1948) como su primer referente (aunque no directo). Se enlaza con el derecho universal
de toda persona a la vida, a la salud, a la calidad de vida y a la libertad. La Declaracién no recoge de
manera explicita el acceso a los Derechos sexuales y reproductivos, aunque éstos deben entreverse
contemplados en la libertad de cada persona a decidir libremente. La OMS elabora el primer informe
sobre la formacion de profesionales sanitarios en materia de salud sexual en 1974 y en 1979 se adopta
la Convencién sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer (CEDAW).

1994: Conferencia Internacional sobre Poblacion y Desarrollo de Naciones Unidas (CIPD) celebrada en El
Cairo, Egipto. Hasta entonces, lo que hoy se entiende por salud sexual y reproductiva, no habia aparecido
contemplado en ninguna iniciativa internacional.

La CIPD supuso un gran cambio con respecto a las politicas de poblacién que hasta entonces se
habian discutido en foros internacionales, eran politicas cuyo unico objetivo consistia en cumplir una
serie de metas demograficas para frenar la superpoblacion y paliar la pobreza. El Unico interés que los
temas reproductivos suscitaban era por la importancia del control de la fecundidad para alcanzar metas
demograficas.

El Programa de Accion de la CIPD da un giro radical al establecer que las politicas de poblacién deben
metas al bienestar de los individuos y su calidad de vida y deben localizarse dentro de los derechos
humanos. Pues deja de lado las concepciones reduccionistas de las relaciones sexuales como fin
reproductivo y de la mujer como madre y cuidadora. Hace hincapié en el empoderamiento de las mujeres
como piedra angular de todos los programas, con autonomia en todas las esferas vitales y sobre todo
respecto a la sexualidad y la reproduccion.

1995: IV Conferencia Mundial sobre la Mujer de Naciones Unidas, Beijing. Se insiste en los derechos
de las mujeres y perfila y refuerza el concepto de salud sexual y reproductiva. En ese documento se
establece 12 ambitos criticos que obstaculizan el desarrollo de la mujer, entre otros, la falta de acceso
y/0 acceso desigual a los sistemas de salud y la violencia contra la mujer. Se aprueba la Declaracion y la
Plataforma de Accién que serviran de guia para gobiernos y entidades de todo el mundo. La Plataforma
establece que “los derechos humanos de las mujeres incluyen su derecho a ejercer el control y decidir
libre y responsablemente sobre las cuestiones relativas a su sexualidad, incluida su salud sexual y
reproductiva, libres de coercion, discriminacién y violencia” y reconoce que “la capacidad de las mujeres
para controlar su fecundidad constituye una base fundamental para el disfrute de otros derechos”.

2006: Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CRPD)

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad es el primer tratado internacional
gue aborda explicitamente los derechos de las personas con discapacidad de manera integral. Dos
articulos son particularmente relevantes:

Articulo 25 (Salud): Este articulo garantiza que las personas con discapacidad tengan
acceso a servicios de salud, incluyendo la salud sexual y reproductiva, sin discriminacion.
Asegura el acceso a la atencién médica necesaria y de calidad, y destaca la importancia del
consentimiento informado.

Articulo 23 (Respeto del hogar y de la familia): Este articulo protege los derechos de las
personas con discapacidad a casarse y formar una familia. Reconoce su derecho a decidir

16



cocemfe.es

. . Marco normativo y juridico

libremente el nimero de hijos y el espaciamiento entre ellos, y a tener acceso a informacién
adecuada y a los medios necesarios para ejercer estos derechos.

En el 2010, la OMS actualiza las definiciones de sexualidad, salud sexual, derechos sexuales. Se
publica un marco de diseno (directrices) de programas de salud sexual. El desarrollo amplio de la
definicion de salud incluye los métodos de salud y bienestar reproductivos, pero también los propios de
la salud sexual que persigue el desarrollo de las relaciones personales, que nos aleja de la convencional
atencidon que giraba en torno a la prevencion de enfermedades de transmision sexual y prevencion en
materia reproductiva.

2011: Informe del Relator Especial sobre el Derecho de Toda Persona al Disfrute del Mas Alto Nivel Posible
de Salud Fisica y Mental

En 2011, el Relator Especial de la ONU sobre el Derecho a la Salud presenté un informe que incluia
recomendaciones especificas para la proteccion de los derechos sexuales y reproductivos de las
personas con discapacidad. El informe subraya la necesidad de eliminar las barreras que impiden el
acceso de estas personas a los servicios de salud sexual y reproductiva, y destaca la importancia de la
educacion y la informacion accesible sobre temas sexuales y reproductivos.

2016: Declaracion de la ONU sobre los Derechos Sexuales y Reproductivos de las Personas con
Discapacidad

La Declaracion de la ONU de 2016 refuerza los derechos establecidos en la CRPD, haciendo hincapié en
la necesidad de garantizar que las personas con discapacidad puedan ejercer plenamente sus derechos
sexuales y reproductivos. La declaracion pide a los Estados miembros que adopten medidas especificas
para eliminar la discriminacion y asegurar el acceso a los servicios de salud sexual y reproductiva.

2016: La observacion general nim. 3 de la CRPD del Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

La observacion general nim. 3 (ONU, 2016) sobre las mujeres y ninas con discapacidad, establece que
se dispone de pruebas sélidas que demuestran que las mujeres y ninas con discapacidad, afrontan
obstaculos en la mayor parte de los ambitos de la vida. Asi, en su parrafo 39 especifica que “Las
mujeres con discapacidad se enfrentan a multiples desventajas en relacion con el disfrute de la salud y
los derechos sexuales y reproductivos, el igual reconocimiento como persona ante la ley y el acceso a la
justicia. Ademas de hacer frente a los obstaculos resultantes de la discriminacion multiple por motivos de
género y discapacidad, algunas de ellas, por ejemplo, las mujeres refugiadas, migrantes y solicitantes de
asilo, afrontan obstaculos adicionales porque se les niega el acceso a la atencion de la salud. Las mujeres
con discapacidad pueden afrontar asimismo estereotipos eugenésicos nocivos que suponen que van a dar
a luz a ninos con discapacidad y, por lo tanto, conducen a que se desaliente o se impida a las mujeres con
discapacidad que realicen su maternidad” (CRPD/C/GC/3)

2018: Declaracion conjunta sobre la salud y los derechos sexuales y reproductivos de todas las mujeres, en
particular de las mujeres con discapacidad elaborada por el Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CRPD) y el Comité para la Eliminacion de la Discriminacion contra la Mujer (CEDAW),
resalta varios puntos claves como el derecho a la salud sexual y reproductiva, la eliminacién de barreras
fisicas, econdmicas, sociales y culturales que impiden a las mujeres con discapacidad el acceso a estos
servicios, el consentimiento libre e informado en todas las decisiones relacionadas con la salud sexual
y reproductiva de las mujeres con discapacidad se tomen con su consentimiento libre e informado. La
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necesidad de proporcionar educacion y sensibilizacion adecuadas tanto a las mujeres con discapacidad
como a la sociedad en general sobre los derechos sexuales y reproductivos. Reconocimiento del riesgo
aumentado de violencia, abuso y explotacion que enfrentan las mujeres con discapacidad, y la necesidad
de medidas especificas para su proteccion. Importancia de la participacion y el liderazgo de las mujeres
con discapacidad en la planificacion y ejecucion de politicas y programas de salud sexual y reproductiva.
Por dltimo, la Declaracion resalta la recopilacion de datos y monitoreo: La necesidad de recopilar datos
desglosados por discapacidad y género para monitorear el acceso y la calidad de los servicios de salud
sexual y reproductiva, y evaluar el impacto de las politicas implementadas. Estas recomendaciones
buscan asegurar que las mujeres con discapacidad puedan disfrutar de sus derechos en igualdad de
condiciones con las demas mujeres y promover una sociedad mas inclusiva y equitativa.

Todos estos hitos reflejan el progreso continuo en el reconocimiento y la proteccion de los derechos
sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad en el ambito internacional. Sin embargo,
a pesar de los avances, persisten desafios significativos, como la falta de acceso a servicios de salud
adecuados, la discriminacion y el estigma social. La comunidad internacional continta trabajando
para garantizar que las politicas y practicas nacionales alineen con los estandares internacionales,
promoviendo la inclusion, la accesibilidad y el respeto por los derechos humanos de todas las personas,
independientemente de sus capacidades.

En Espana, los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad han ganado
progresivamente mayor reconocimiento y proteccion en el marco juridico nacional. La Constitucion
Espanola de 1978 establece la igualdad y la no discriminacion como principios fundamentales,
proporcionando la base para el desarrollo de politicas y leyes especificas destinadas a proteger estos
derechos para las personas con discapacidad.

Con relacién a los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad en Espana,
encontramos que se han producido avances importantes en lo que se refiere a la esterilizacion forzada o
no consentida y a la interrupcién voluntaria del embarazo.

A continuacién, analizaremos dos de las principales normas juridicas que han supuesto mayores avances
en la conquista de derechos del colectivo de personas con discapacidad fisica y/o organica en el
contexto nacional.

Ley Organica 2/2020

En primer lugar, la modificaciéon del Cédigo Penal, introducida por la Ley Organica 2/2020, de 16 de
diciembre, erradica la esterilizacion forzada o no consentida para las personas con discapacidad
incapacitadas judicialmente, constituye un avance significativo para los derechos reproductivos de las
personas con discapacidad.

La esterilizacion se define como «cualquier proceso o acto que produzca en una persona la incapacidad
permanente de reproduccidon sexual». La esterilizacién puede llevarse a cabo a través de distintos
procedimientos, aunque el mas frecuente en las mujeres es la ligadura de trompas, que requiere
de intervencidén quirurgica. Asi, las mujeres pueden optar voluntariamente, tras ser debidamente
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informadas, por la esterilizacion como una medida de anticoncepcion permanente. Nos encontramos, sin
embargo, ante una «esterilizacion forzada o no consentida» cuando este procedimiento se realiza sin el
conocimiento o consentimiento de la persona a la que se sometera a la esterilizacion.

Los estereotipos asociados a la discapacidad entran en el terreno de la subjetividad y las emociones
sobre lo que se considera correcto o incorrecto. De ahi que los argumentos para justificar la practica de
la esterilizacion no consentida sean infundados, respondiendo a estereotipos sociales que estigmatizan a
las mujeres con discapacidad (Vivas, 2021). De hecho, los mitos y prejuicios en torno a la asexualidad de
las personas con discapacidad han conllevado, en muchos casos, a que «los profesionales desatiendan
situaciones que en otras circunstancias serian tomadas en cuenta sin cuestionamiento» (CERMI, 2020).

Esta percepcion negativa, tan arraigada en la cultura popular y juridica, surge de lo que se ha denominado
«capacitismo». Considerado como «un sistema de valores que considera que determinadas caracteristicas
tipicas del cuerpo y la mente son fundamentales para vivir una vida que merezca la pena ser vivida»
(Montalvo, 2020). El pensamiento «capacitista» considera la discapacidad como una enfermedad o
desgracia que conlleva sufrimiento, restando valor a la vida humana.

En Espaia, la esterilizacién forzosa ha constituido una grave violacion de derechos humanos de las
mujeres con discapacidad. Esta practica ha quedado enmarcada en un modelo paternalista que niega los
derechos humanos sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad, entre los que se encuentra
el derecho a conservar su fertilidad.

En este caso no atiende a una eleccion libre de la mujer, sino que la esterilizacién es decidida por
terceras personas que creen saber lo que es mejor para ella y basan su decision en la discapacidad
en lugar de la salud (Vivas, 2021). Esta practica se ha llevado a cabo en muchas personas con
discapacidad, especialmente en mujeres y ninas con discapacidad intelectual y psicosocial, vulnerando
derechos fundamentales como son el derecho a la libertad, el respeto y la integridad personal.

Sin lugar a duda, la esterilizacion forzada representa una manifestacion mas de violencia contra mujeres
y ninas. Ademas, esta practica puede tener importantes consecuencias para la salud de las mujeres
pues, ademas de eliminar su capacidad reproductiva, también provoca alteraciones del desarrollo
menstrual y hormonal, suprime el deseo sexual y provoca consecuencias en la salud mental, pudiendo
ocasionar cuadros de ansiedad y depresion (Casas, 2021). De ahi que el estudio de las esterilizaciones
conlleve necesariamente el enfoque de género en la aplicacion e interpretacion del derecho, por afectar
principalmente a mujeres y ninas.

El Comité para la Eliminacién de la Discriminaciéon contra la Mujer, en su Recomendacion n° 35 especificd
que las violaciones de la salud y de los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres, como es la
esterilizacion forzada, es una forma de violencia por razén de género que, «segun las circunstancias,
pueden constituir tortura o trato cruel, inhumano o degradante». Pese a que la Convencion forma parte
de nuestro derecho interno desde el ano 2008, en Espana se han practicado «mas de un millar de
esterilizaciones forzadas, la mayoria de ellas en mujeres», segun la exposicion de motivos de la propia LO
2/2020. Dicha practica evidencia la negaciéon de la capacidad juridica de las personas con discapacidad,
al tiempo que las priva de derechos fundamentales como es el control de su salud sexual reproductiva,
contraviniendo la Convencion y los demas tratados de derechos humanos.

Asi, la discapacidad se ha configurado en torno a una serie de prejuicios que justificaban la esterilizacion
por el bien de la sociedad o la familia. En otros casos, se considera que se actua en interés de la
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mujer con discapacidad, con el propdsito de protegerla frente al abuso y frente a futuros embarazos no
deseados (CERMI, 2018).

A continuacion, presentamos de forma sintética los puntos mas relevantes del contenido de esta ley,
aplicando el enfoque interseccional que mencionamos en la introduccion de este estudio.

La Ley 2/2020 tiene como objetivo principal prohibir y erradicar la esterilizacion forzada, con especial
énfasis en proteger los derechos de las personas con discapacidad. Los puntos clave incluyen:

1. Prohibicion de la Esterilizacion Forzada:

Proteccion de derechos: Se prohibe cualquier tipo de esterilizacion sin el consentimiento libre
e informado de la persona afectada, alineandose con los principios de la Convencidon sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU.

Consentimiento informado: La ley enfatiza la necesidad de obtener un consentimiento
informado y voluntario, asegurando que las personas comprendan plenamente el procedimiento
y sus implicaciones.

Desafios y Consideraciones para Mujeres con Discapacidad
2. Acceso a la informacion y decisiones informadas:

Barreras de comunicacion: Es fundamental que la informacién sobre la esterilizacion y
sus alternativas se proporcione en formatos accesibles, incluyendo Braille, lectura facil
y lenguaje de senas, para que las mujeres con discapacidad puedan tomar decisiones
informadas.

Apoyo en la toma de decisiones: Las mujeres con discapacidad, especialmente aquellas
con discapacidades intelectuales o psicosociales, pueden necesitar apoyo adicional
para entender la informacion y tomar decisiones auténomas. Es crucial que este apoyo
respete su autonomia y no se convierta en una forma de coaccion.

3. Vulnerabilidad a la coercion:

Presion social y familiar: Las mujeres con discapacidad pueden estar mas expuestas a
presiones por parte de familiares o instituciones para someterse a esterilizaciones, a
menudo justificadas bajo el pretexto de “proteccion” o “cuidado”.

Mecanismos de proteccion: La ley debe garantizar mecanismos robustos para proteger
a estas mujeres de cualquier forma de coercién y asegurar que su consentimiento sea
realmente libre y voluntario.

4. Capacitacion y sensibilizacion:

Profesionales de la salud: Es esencial formar a los profesionales de la salud sobre
los derechos de las personas con discapacidad y la importancia del consentimiento
informado, para evitar practicas coercitivas o paternalistas.
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Sensibilizacion general: Promover una cultura de respeto y autonomia para las personas
con discapacidad, combatiendo estereotipos y prejuicios que pueden llevar a practicas
discriminatorias.

5. Acceso a la justicia y reparaciones:

Denuncia y proteccion legal: Las mujeres con discapacidad esterilizadas forzadamente
deben acceder a mecanismos de denuncia y proteccion efectivos. La ley debe asegurar
que puedan buscar justicia y recibir reparaciones por cualquier violacion de sus derechos.

Barreras legales: Es importante eliminar cualquier barrera legal que impida a las mujeres
con discapacidad acceder a la justicia, incluyendo la provision de asistencia legal y
ajustes razonables en los procedimientos judiciales.

Recomendaciones para una implementacion efectiva
6. Adaptar la informacion y servicios:

Asegurar que toda la informacién sobre esterilizacién y derechos reproductivos esté
disponible en formatos accesibles.

Proveer apoyos adecuados para la toma de decisiones informadas, respetando la
autonomia de las mujeres con discapacidad.

7. Formacion y sensibilizacion:

Capacitar a los profesionales de la salud y del derecho sobre los derechos de las
personas con discapacidad y la importancia del consentimiento informado.

Desarrollar campanas de sensibilizacién para la sociedad en general, promoviendo el
respeto y la autonomia de las personas con discapacidad.

8. Fortalecer mecanismos de proteccion:

Establecer y fortalecer mecanismos de proteccién para evitar la coercion y asegurar que
las mujeres con discapacidad puedan tomar decisiones libres y auténomas.

Proveer acceso a asistencia legal y ajustes razonables en los procedimientos judiciales
para facilitar el acceso a la justicia.

En definitiva, la LO 2/2020 constituye un logro histérico para la salud sexual y reproductiva de mujeres y
nifnas con discapacidad. Sin embargo, para garantizar el ejercicio de la capacidad juridica, los derechos
sexuales y reproductivos y el derecho a la salud de las mujeres con discapacidad, es preciso adaptar el
tratamiento juridico del consentimiento informado en el ambito de la salud.

Las medidas de formacion y sensibilizacién deben luchar contra los estereotipos, los prejuicios y las
practicas nocivas respecto de las personas con discapacidad. Pero también se debe garantizar personal
cualificado y sensibilizado, que disponga de las herramientas necesarias para valorar las necesidades de
una persona con discapacidad que pretende someterse a una esterilizacion.
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Ley Organica 1/2023

La Ley Organica 1/2023, de 28 de febrero, por la que se modifica la Ley Organica 2/2010, de 3 de marzo,
de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo, tiene especial impacto en las
mujeres con discapacidad.

Las novedades hacen alusion al reconocimiento de la esterilizacién, el aborto y la anticoncepcién de
manera forzada, como formas de violencia contra la salud sexual y reproductiva de las mujeres.

Objetivos y principios

La ley tiene como objetivos principales regular la interrupcion voluntaria del embarazo (IVE) y garantizar
los derechos en materia de salud sexual y reproductiva. Se enfoca en la proteccion y el respeto de los
derechos de las mujeres, asi como en la promocion de la educacién y la informacion en salud sexual.

Derechos de las mujeres

Derecho a decidir: se reconoce el derecho de las mujeres a decidir sobre su maternidad y a
interrumpir voluntariamente su embarazo en las condiciones establecidas por la ley.

Informacion y asistencia: las mujeres tienen derecho a recibir informacién adecuada y
asistencia sanitaria integral y de calidad en relacién con la IVE.

Regulacion de la Interrupcion Voluntaria del Embarazo

Libre decision: Las mujeres pueden interrumpir su embarazo libremente dentro de las primeras
14 semanas de gestacion.

Requisitos: Para realizar la interrupcion dentro de este plazo, es necesario:

Recibir informacién sobre los derechos, prestaciones y ayudas publicas de apoyo a la
maternidad.

Que hayan transcurrido al menos tres dias desde la informacion recibida hasta la
intervencion.

Hasta la semana 22: Se permite la interrupcion hasta la semana 22 de gestacion en casos de
grave riesgo para la vida o salud de la embarazada o de graves anomalias en el feto.

Sin limite temporal: Se permite la interrupcién sin limite temporal en casos de anomalias
fetales incompatibles con la vida o enfermedad extremadamente grave e incurable del feto,
certificada por un comité clinico.

Educacion y prevencion

Educacion sexual: Se fomenta la inclusién de programas de educacién sexual y reproductiva en
el sistema educativo, asi como campanas de informacion publica para prevenir embarazos no
deseados y enfermedades de transmision sexual.

Acceso a métodos anticonceptivos: Se garantiza el acceso a métodos anticonceptivos,
promoviendo su uso responsable y su distribucion en el ambito sanitario publico.
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Proteccion y garantias

Confidencialidad y privacidad: Se asegura la confidencialidad y privacidad de las mujeres que
decidan interrumpir su embarazo.

Objecion de conciencia: Se regula el derecho a la objecion de conciencia del personal sanitario,
estableciendo que dicha objecién no puede impedir el acceso y la calidad del servicio de IVE.

Sanciones

Infracciones: Se establecen sanciones para aquellos que incumplan las disposiciones de la ley,
tanto en el ambito sanitario como en el administrativo.

Implementacion y supervision

Autoridades competentes: Se designan las autoridades responsables de la implementacion y
supervision de la ley.

Evaluacion peridodica: Se prevé la evaluacion periédica de la aplicacion de la ley para asegurar
su efectividad y cumplimiento.

Esta ley representa un avance significativo en la proteccion de los derechos sexuales y reproductivos de
las mujeres en Espana, garantizando su autonomia y el acceso a servicios de salud seguros y de calidad.

Finalmente, en lo que se refiere a politicas y medidas, la citada Ley Organica, prevé el desarrollo de
politicas especificas para mujeres con discapacidad, a quienes se les garantizara su derecho a la salud
sexual y reproductiva, asegurando y estableciendo para ellas entornos accesibles y los apoyos necesarios
en funcion de su discapacidad.

Estas politicas incluiran el respeto y fomento de los derechos sexuales en todo el ciclo vital de las
mujeres, sin que esté exclusivamente vinculado al ambito de la reproduccion, la fertilidad o la maternidad.
En relacion con informacién vinculada a la interrupcidn voluntaria del embarazo, en aquellos casos de
interrupcion del embarazo previsto en el articulo 15.b), la mujer que asi lo requiera expresamente, si
bien nunca como requisito para acceder a la prestacion del servicio, podra recibir informacién sobre los
derechos, prestaciones y ayudas publicas existentes relativas al apoyo a la autonomia de las personas
con alguna discapacidad, asi como la red de organizaciones sociales de asistencia social a estas
personas. La informacion prevista en este articulo sera clara, objetiva y comprensible.

En cuanto a las medidas para garantizar la informacion sobre la prestacion de interrupcién voluntaria del
embarazo, los poderes publicos ofreceran informacion publica sobre el proceso, normativa y condiciones,
garantizando la accesibilidad a un itinerario sencillo y comprensible que tenga en cuenta las diferentes
edades, condiciones socioeconémicas, de idioma y de discapacidad de las usuarias.

Las campanas institucionales de prevenciéon e informacién se realizaran de manera accesible,
considerando circunstancias, como la edad, la discapacidad, o el idioma. Para ello, tendran especial
divulgacion en los medios de comunicacion de titularidad publica y en los centros educativos y de
formacion, sociales, sanitarios, culturales y deportivos.

Asimismo, se impulsaran y reforzaran campanas periédicas, siempre en formatos accesibles a personas
con discapacidad, destinadas a la prevencion de las infecciones de transmision sexual, que podran venir
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acompanadas de medidas en el ambito educativo derivadas de la inclusion en el curriculum escolar de la
educacioén afectivo-sexual, con respeto a la igualdad de género, a la diversidad y a los derechos humanos
incluyendo la prevencion de las violencias sexuales.

Como medida de apoyo a la comunidad educativa, las administraciones publicas, en el ambito de
sus respectivas competencias, apoyaran la realizacién de actividades formativas complementarias
relacionadas con la educacién sexual, la prevencion de infecciones de transmisién sexual y embarazos
no deseados, facilitando informacion adecuada al profesorado, madres, padres y tutores de personas
menores o personas con discapacidad.

En materia de formacidon de profesionales de la salud, la norma establece que la formacién de
profesionales de la salud se abordara con perspectiva igualitaria entre mujeres y hombres, integral de
derechos humanos e interseccional e incluira la realidad y las necesidades de los grupos o sectores
sociales mas vulnerables, como el de las personas con discapacidad.

Los servicios de atencion a la salud sexual y reproductiva tendran un enfoque antidiscriminatorio e
interseccional en todas sus practicas, para valorar y abordar las diferentes circunstancias relativas a la
edad, sexo, identidad de género, origen nacional, étnico o racial, situacion administrativa de extranjeria,
discapacidad y econdmica de la poblacion y, especialmente, de las mujeres. Se garantiza expresamente
la plena accesibilidad de los servicios de asistencia integral especializada y accesible.

En general, se elimina el plazo de reflexion de tres dias y la obligatoriedad de recibir informacion sobre
los recursos y las ayudas disponibles si continta con el embarazo, debiendo proporcionarse informacion
solo si la mujer lo requiere. Asi también, esta ley incluye apoyos a las personas con discapacidad para la
toma de decisiones, dichos apoyos se brindaran en formatos, canales y soportes accesibles para que la
decision sea libre, voluntaria, madura e informada.

En definitiva, a pesar de los avances legislativos, existen desafios en la implementacion efectiva de
estos derechos. La falta de formacion especializada entre los profesionales de la salud y la existencia
de barreras fisicas y de comunicacion en los servicios de salud son algunos de los obstaculos que
enfrentan las personas con discapacidad en Espana. Por ello, las organizaciones de la sociedad civil y
los defensores de los derechos de las personas con discapacidad contindan trabajando para mejorar la
sensibilizacion y la accesibilidad en este ambito.
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El desarrollo del presente estudio comenzd con una revision documental de la bibliografia existente sobre
derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad. La recopilacion y sistematizacion
de documentacion en materia de derechos sexuales y reproductivos permitié contextualizar la cuestion,
conocer el marco normativo del abordaje de estos derechos, su evolucion y reconocimiento, asi como
las principales vulneraciones de estos. Se revisaron fuentes académicas, informes del tercer sector y
estudios que pudiesen arrojar datos relevantes para el estudio. De esta manera, se generd un primer
estado de la cuestion y se construy6 el marco conceptual que orientd los siguientes pasos.

Dada la complejidad de la tematica, la metodologia escogida para dar cuenta de las vulneraciones de
derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad fue de caracter cualitativo. Este
enfoque permite aprehender el fenémeno en su complejidad, brindando herramientas para el acceso a
los discursos latentes y manifiestos.

Asimismo, nos permite comprender el impacto de las normativas o los discursos sociales en torno a la
discapacidad en sujetos concretos, el universo de argumentaciones y racionalizaciones existentes y nos
permite ejemplificar los datos con casos reales, conocer las experiencias de vulneracion y las estrategias
desarrolladas para hacerles frente.

Tras el analisis documental, se procedid a realizar entrevistas en profundidad con personas expertas y
profesionales. La seleccion de estas personas se hizo tratando de combinar diferentes perfiles de interés
para el objeto de estudio: desde profesionales de la salud y los servicios sociales, especializados en
atencion a las personas con discapacidad, a personal experto en sexualidad y derechos reproductivos a
partir de su labor académica, investigadora y en el tercer sector.

El objetivo era identificar los elementos criticos relevantes que dificultan el acceso a los derechos
sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad, ademas de detectar los elementos de mejora
y medidas a adoptar a corto y mediano plazo para que la situacion progrese. Para ello se considerd que
el formato mas idéneo era el de la entrevista, pues no solo permite obtener informacién, sino que, a
través de la generacion de un didlogo con la persona entrevistada, facilita obtener diversas perspectivas
y analizar fen6menos multicausales como los derechos sexuales y reproductivos.

Las personas entrevistadas, de diversos perfiles y trayectorias en el abordaje de los derechos sexuales y
reproductivos, han sido:

Esther Castellanos, doctora de la Universidad de Alicante en el programa de Ciencias de la
Salud y autora de diversas publicaciones sobre género y discapacidad.

Natalia Rubio, psicéloga y sexdloga, presidenta de la Asociacion Estatal Sexualidad y
Discapacidad.

Isabel Caballero, licenciada en Derecho, especialista en derechos humanos y coordinadora de
la Fundacién CERMI Mujeres.

Pilar Lafuente, médica especializada en ginecologia y obstetricia del Complejo Hospitalario La
Paz, Madrid.

Inmaculada Ruiz de Lezana, sexéloga y psicologa, especialista en la atencion a la sexualidad de
las diferentes discapacidades.
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Con ellas se realizaron entrevistas semiestructuradas a partir de un guion previo acordado con el
equipo de COCEMFE, para poder obtener informacion sobre sus campos de estudio y conocimiento.
El guion contaba con una serie de preguntas introductorias para dar paso a siete bloques tematicos,
que abordaban aspectos concretos o derechos especificos; las preguntas se adaptaron en funcién
de la experiencia y conocimientos de cada entrevistada. Las entrevistas se realizaron a través de
videoconferencia y tuvieron una duracién de entre una y dos horas. Las personas entrevistadas firmaron
digitalmente un consentimiento informado para poder grabar y analizar la informacion que proporcionaron.

Estas entrevistas permitieron contextualizar la informacion recogida en la fase anterior y ubicarla en el
contexto espanol, profundizando en aspectos que se habian identificado previamente y que facilitaron
enfocar los casos de estudio de manera adecuada. También permitieron acceder a informacién no
contemplada previamente o no obtenida mediante otras técnicas.

Por ultimo, se desarrolld la parte central de este estudio, centrada en la elaboracién de tres historias de
vida de personas con discapacidad. Esta metodologia consiste en el analisis y transcripcion del relato
que realiza una persona sobre los acontecimientos y vivencias mas destacados de su propia vida. Su
interés como método reside en que nos permite no solo reconstruir la vida de una persona, sino que nos
deja entrever los procesos de cambio a lo largo del tiempo en dos sentidos: individual y colectivo. En ese
sentido, podemos observar como el cambio social a través del tiempo afecta la historia individual, como
el momento histérico, los fenémenos socioculturales, las normas sociales y los valores de una época.
De esta manera, podemos conocer como las personas asumen y reflejan los fenémenos socioculturales,
las normas sociales y los valores de una época, el contexto social que les rodea. Ademas, a través de
la entrevista las personas entrevistadas reconstruyen los hechos e interpretaciones de su vida en sus
propios términos. Esta técnica de investigacion es Util para dar voz a aquellas personas o colectivos que
tienden a estar silenciadas o minusvaloradas.

En el caso del presente estudio, el método biografico o de historias de vida nos permite adentrarnos a un
analisis atomizado de las diversas variables de vulneracion de derechos sexuales y reproductivos que ha
podido atravesar una persona con discapacidad en los diferentes momentos de su vida. De esta forma,
dentro de una misma narrativa biografica, se pueden analizar, como veremos, diferentes situaciones que
son representativas de la problematica para el colectivo de personas con discapacidad.

Las personas protagonistas de las historias de vida se identificaron a través del Movimiento Asociativo
de COCEMFE. Se les comunicé que se estaba realizando una investigacion sobre derechos sexuales y
reproductivos para la que se buscaban casos de estudio. Una vez recibidas las propuestas, se tratd de
combinar diferentes perfiles en la seleccidon de los casos de estudio, buscando que hubiese diversidad
de localizaciones, edades, orientacion sexual, discapacidad y tipos de vulneraciones. Finalmente se
realizaron tres historias de vida, una situada en Madrid, otra en Alicante y una tercera en Ourense. Los
datos de las personas participantes han sido anonimizados para garantizar su privacidad.

A partir de la revisién documental y de las entrevistas a expertas, se elabord un guion para realizar las
historias de vida, en el que se abordaban las diferentes etapas de su vida, asi como la relacién con los
derechos sexuales y reproductivos, siempre en un marco ético y de cuidados que evite la re-victimizacion.

Para la elaboracion de las historias el equipo investigador se desplaz6 a las localidades donde viven sus
protagonistas, se realizaron varias entrevistas con el fin de recabar la mayor informacion posible. En cada
caso, tras una primera entrevista exploratoria, donde se recabaron datos mas generales, las siguientes
conversaciones permitieron profundizar en aspectos concretos y conocer en detalle las experiencias y
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vivencias de cada persona. Todas las personas participantes firmaron digitalmente un consentimiento
informado sobre su inclusién en la investigacion, autorizando la transcripcién de sus historias de vida.

Durante todo el proceso se siguieron una serie de pautas éticas y de cuidado, atendiendo a las
necesidades de la persona entrevistada, poniendo por delante su decision de participar o no en el
estudio y ofreciéndole revisar el relato de su historia de vida para que valore como esta narrada y acordar
con ella posibles cambios.

Una vez registradas las historias de vida y realizada su transcripcién, se procedié a elaborar el relato.
Los datos biograficos se contrastaron con la informacion del marco tedrico y con la proporcionada por las
expertas, triangulando asi los datos para obtener un analisis en profundidad. Finalmente, las narraciones
de cada historia de vida fueron enviadas a sus protagonistas, para que pudiesen revisar y consensuar
cdmo se habia incorporado su relato y que garanticen su anonimato.

28



Estudio sobre los derechos sexuales y reproductivos
de las personas con discapacidad fisica y organica

4

Historias de vida




cocemfe.es

Historias de vida . .

Rosa (1971) es una mujer de 52 anos que reside en una zona rural de la provincia de Ourense. Naci6
en Colombia, de padres espanoles, y se trasladé junto con su familia a Espana cuando contaba con
12 anos. Fue diagnosticada con esclerosis multiple, una afeccion neurolégica cronica de naturaleza
inflamatoria y autoinmunitaria caracterizada por el desarrollo de lesiones desmielinizantes en el sistema
nervioso central. Es una de las principales causas de discapacidad neurolégica de origen no traumatico
en adultos jévenes, principalmente mujeres, y se la conoce como “la enfermedad de las mil caras” por
sus multiples formas de manifestacion e intensidad.

Tras una adolescencia dificil donde sufrid el rechazo por parte de sus companeras de colegio por su
aspecto fisico y su origen, inicié estudios de formacion profesional como técnica de laboratorio. En ese
momento, con 18 anos, comenzaron los primeros sintomas “de lo que ya era la enfermedad”, perdiendo
temporalmente la vista del ojo derecho. A raiz de este hecho, la examinaron y “ocho oculistas de practicas
alrededor mio llegaron a la conclusion de que, como en Brasil habia un brote de la vista y yo venia de
Colombia, lo traje para aca”.

Un poco antes este episodio, a los 17 anos, Rosa se habia casado y a los 23 anos se quedd embarazada
de su hija. Durante el embarazo no tuvo sintomas de la enfermedad, segln ella, “todo perfecto”. Sin
embargo, tras un sangrado, el médico le recomendd reposo por riesgo de aborto espontaneo, al haber
tenido tres anteriormente.

Luego de un mes pasado el parto, comenzaron los sintomas de nuevo. Su debilidad muscular era
tan fuerte que ni podia sostener a su hija en brazos. El médico de familia le diagnostic6 enfermedad
reumatica y le prescribié unas medias de comprension para aliviar los sintomas. Rosa, que “ya no podia
mas”, insistié en que le derivan a un especialista. Finalmente, tras una cita en la consulta de neurologia,
fue diagnosticada con esclerosis mdiltiple.

Una vez se recuperd y comenzo a trabajar en un supermercado. Durante un tiempo oculté su enfermedad,
hasta que se vio obligada a pedir una baja por varias recaidas. Cuenta que “estuve mal en varios brotes,
me pegaban en las piernas, en los brazos, otra vez en la vista... Me danoé el nervio éptico del ojo derecho”.
Finalmente, en 2003, sufrié un brote muy fuerte por el que tuvo que dejar el trabajo: “no podia ver nada
ni caminar”. A los seis meses se recuperd y durante dos o tres anos mas estuvo caminando con relativa
facilidad, pero el empeoramiento fue progresivo y finalmente, tuvo que empezar a usar como apoyo una
muleta.

Cuenta que, durante los siguientes anos, ingresaba dos veces al ano en el hospital a causa de varios
brotes, “aunque eran brotes minimos, como ese tan fuerte nunca mas me pego”.

Hace cinco anos sufrié una caida y se fracturé la pierna izquierda. La recuperacion implicé estar tres
meses inmovilizada y fue complicandose hasta el punto de pasar de usar un elemento de apoyo como la
muleta a tener que desplazarse permanentemente en silla de ruedas.

Hoy en dia, Rosa vive con su marido y con su madre en una finca, rodeada de naturaleza y animales. Es
precisamente su marido, el que asume en mayor medida la cobertura de sus necesidades basicas, y
otros aspectos mas puntuales como los desplazamientos o los acompanamientos médicos. De él valora
su forma de ser y, en especial, su paciencia, consciente también de que, a veces, se siente frustrado por
no contar con las herramientas idéneas para su cuidado. Su padre fallecié hace unos anos. Se emociona
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mucho al hablar de él, ya que era una persona muy importante en su vida, un gran apoyo. Cuenta que su
madre, de 89 anos, es quien le ayuda en todo, “somos un equipo”.

Ademas, todas las mananas, entre semana, una trabajadora del ayuntamiento se desplaza hasta su
casa para ayudarle a asearse y vestirse. Pasa una hora con ella. También acude tres tardes a la semana
durante dos horas para ayudarle a limpiar y hacer la comida.

Cuenta que sus amigas del pueblo van a verla de vez en cuando y toman el café juntas. Su hija, con
quien mantiene una buena relacién, va a visitarla algunos fines de semana, ya que entre semana vive en
otra ciudad junto a su hija y su marido.

Acceso e informacion sobre salud sexual y reproductiva adaptada

Las carencias en el acceso a la informacién sobre salud sexual y reproductiva para las personas con
discapacidad son un denominador comun en todas las historias de vida recogidas en esta investigacion.
En este caso vamos a poner el foco en el acceso a la informacidon sobre salud reproductiva, por la
relevancia que tiene en la historia de Rosa.

Mas adelante, en los casos de Madrid y Alicante este apartado sera el foco, sobre todo, en el acceso a
la informacidn sobre salud sexual.

Segun Rosa, la atencion recibida en el hospital por el personal médico que asistié el parto “fue mala”. El
momento de dar a luz fue complicado porque el trabajo de parto no progresaba. Asegura que pidid una
cesarea pero que el médico la durmié y decidié sacar al bebé con foérceps y con ventosa, sin ofrecer la
informacidén necesaria y adecuada a ella ni a su familia.

“Pedi cesarea. Nada de nada. Como estan en contra de las cesareas, me la quitaron con forceps
y con ventosa. Me la pudieron danar en el cerebro, ya ha pasado en muchos casos. Mi hija salié
toda cortada, toda, toda... toda la frente... Mi padre lloraba al verla toda cortada. No me hicieron
ningun caso.

Eso no es normal. Eso no se puede hacer. Por lo menos informar a mi marido, no sabia nada (...)
Cuando sali mi marido me pregunté si me habian hecho la cesarea. No sé. ;:Me vas a mirar la
barriga por si me hicieron la cesarea? Pues no. Por eso, la informacion es nula”.

Esta experiencia de falta de respeto a su capacidad de tomar decisiones y de ausencia de informacién
sobre las intervenciones a las que se la sometié se volvid a repetir mas adelante. Al poco tiempo de
tener a su primera hija, Rosa sufrié un nuevo brote de su enfermedad. Tras mucho insistir, consiguié una
cita con neurologia, donde finalmente le diagnosticaron esclerosis mdiltiple. Debido a este diagnéstico,
Rosa explica que los médicos le insistieron en los riesgos que tenia en quedar embarazada de nuevo, por
lo que le recomendaron como medida anticonceptiva un dispositivo intrauterino, sin ofrecerle otro tipo de
alternativas o informacion.
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“La Unica palabra fue: ‘Vamos a ponerte un DIU porque te puedes quedar en una silla de ruedas
y después, squé hace tu marido? Que tiene tres niios en vez de dos’. Atenderme a mi después y
todo... Entonces, nada, asi, hala, clarito y raspado, te ponemos el DIU y se acabé el asunto”.

La recomendaciéon que recibié Rosa sobre los riesgos de un posible embarazo no estaba fundamentada
en una informacién cientifica rigurosa. Como explica la Federacion de Esclerosis Mdltiple, esta
enfermedad no es un impedimento para ser madre. Es necesaria una buena planificacion del embarazo,
ya que muchos de los farmacos que se toman por la esclerosis estan contraindicados durante el
embarazo y la lactancia. Las recomendaciones son dejar de tomarlos durante ese periodo y luego
retomarlos. A partir de estos datos, debe ser la paciente quien tome la decisién, valorando su grado de
discapacidad actual y futuro, o los apoyos con los que cuenta. Esto no ocurri6é en el caso de Rosa.

Ella reconoce que, aunque queria ser madre de nuevo, accedio a ponerse el DIU porque los profesionales
médicos consiguieron asustarla. Segun la experiencia de Isabel Caballero, este es un hecho que se
repite con frecuencia. Debido a la falta de informacién sobre los distintos tipos de discapacidad, se trata
de evitar problemas desaconsejando un embarazo.

“Lo que a nosotras nos cuentan las mujeres con discapacidad cuando van a ser madres es que los
profesionales sanitarios se asustan. Se asustan. Tratan de cubrirse las espaldas (...) y hacen todo lo
posible por intervenir al maximo en este tipo de embarazos”.

Esto provoca que la informacién que reciben las mujeres con discapacidad que quieren ser madres
esté muy lastrada, lo que “no permite que se haga una toma de decisiones libres y verdaderamente
informada”, como senala Caballero. De esta manera, se opta mas bien por tratar de disuadirlas de
ejercer sus derechos reproductivos.

Ademas, podemos anadir que el trato recibido fue infantilizado, ya que no solo no se le proporcioné la
informacién necesaria para tomar una decisién, sino que fue amonestada por pensar siquiera en volver a
ser madre, como si se tratase de una idea irresponsable y poco madura.

Accesibilidad de los servicios sociosanitarios

Como veiamos en el capitulo anterior, una de las grandes dificultades que encuentran las personas con
discapacidad a la hora de acceder a los servicios sociosanitarios en general y, mas concretamente, a los
servicios de salud sexual y reproductiva, es que estos no estan adaptados. Y no hablamos solo de las
barreras arquitecténicas o del instrumental técnico, nos referimos también a la accesibilidad cognitiva,
a la formacién de las y los profesionales sanitarios en materia de discapacidad, a la falta de protocolos
y a la necesidad de romper con los estereotipos que existen en torno a las personas con discapacidad.

32



cocemfe.es

. . Historias de vida

Isabel Caballero explica que estas carencias del sistema sanitario acaban provocando que las personas
con discapacidad, y especialmente las mujeres, se sientan fuera del sistema.

Segun cuenta Rosa, encuentra muchos obstaculos para poder acceder a lugares como el centro de salud
o la farmacia.

“Tengo una médica que se porta bastante bien conmigo, lo hacemos casi todo por teléfono. Pero
si tengo que acceder al centro, hay una rampa que te empujan ahi con la silla de ruedas manual
para subir. Puedes subir por el otro lado, pero no puedes aparcar el coche porque no te dejan,
viene la municipal y te multa al momento. Tienes que dejar el coche abajo, cuando hay sitio. Hay
dos sitios para personas con discapacidad, pero cuando estan. Si quiero ir con esta silla, no entro
por el ascensor. Es un ascensor ya de muchos anos y es muy estrechito todo. Cabe una persona
dentro con la silla. Cuando subo con la silla voy yo sola. Mi marido va a pie y me recoge en la parte
de arriba, donde estan los médicos. Si voy sola tengo que llamar a alguien que me ayude, que suba
para que me ayude a salir del ascensor, por ejemplo. Esta muy mal estructurado todo.

Vas a la farmacia de la residencia, y mira que vamos un montén de gente en silla de ruedas,
no puedes entrar. Hay un escalon asi (de grande). Siempre tiene que ir alguien a buscarte las
medicinas. No puedes entrar”.

En el caso de Rosa, estas dificultades son aun mayores, pues se ha demostrado que en el medio rural
el acceso a los servicios y recursos de salud es mas complicado, debido a la ausencia de medios de
transporte que conecten estas zonas con la ciudad. Cuenta que para poder desplazarse a la capital,
cuando no la puede llevar su marido en coche, utiliza el Servicio Gallego de Apoyo a la Movilidad Personal,
pero no siempre puede solicitarlo con la antelacién que le exigen, por lo que tiene que recurrir a taxis
adaptados.

“El 065 me trae, me viene a recoger y todo. Pero claro, ya es un problema. Porque tu tienes una
cita... ahora te llaman y te dicen que para dentro de dos dias tienes una cita de X. Claro, pero al
065 hay que avisarle con seis dias de antelacion. Entonces ya no tienes 065 para ir a esa cita. Es
que no se ponen de acuerdo, no hay una unidad para hacer eso. Entonces tengo que precisar de
un taxi, un taxi que me pueda traer la silla de ruedas. O si no, yo tengo una camioneta para meter
la silla. Tengo que tener una scooter. Esta pesa muchisimo y no tengo rampa. No cabe en el coche.
Es para venir aqui en el 065 o para andar por casa. Entonces tengo que meter la otra silla porque
pesa poquito y la puedo subir al coche, a mi camioneta. Si tienes que ir en un coche particular y
tienes que usar la silla manual... No te cabe en un coche normal. Entonces ya tienes que pensar en
un vecino, un amigo, un primo...”.
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Como se mencionaba anteriormente, las barreras estructurales no son el Unico problema a la hora
de acceder a estos servicios. La falta de formacidon especifica de los profesionales en materia de
discapacidad da lugar a ciertas situaciones en las que no se proporciona una atencién adecuada a estas

personas, como esta que cuenta Rosa.

“Ya me paso en uno de los embarazos que tuve, que lo perdi. Llego el celador a la planta y ‘hala,
vamos, que vamos a hacer un legrado’. Cuando llegamos al ascensor, suerte que venia un médico:
‘A donde llevas a esta chica?’. ‘Vamos a hacer un legrado abajo’. ‘Si, y después, ;qué? ;La traemos
‘en el colo’ [en brazos]?’. Me llevaba a pie, no me llevaba en camal”.

Isabel Caballero denuncia la existencia de casos de “ninguneo” y faltas de “respeto” como formas en las
que se materializa la vulneracion de derechos en el acceso a los servicios de salud.

“El ninguneo que hay cuando una mujer con discapacidad va a pedir, yo qué sé, algiin método
anticonceptivo o va a preguntar como quedarse embarazada, algln tipo de asesoramiento médico.
Hay un ninguneo total. Faltas de respeto. Disuadirlas, decirles, eso lo hemos visto en muchos
casos, ‘no es conveniente que sigas adelante con un embarazo porque esto va a afectar a tu..., sin
realmente tener formacion ni datos al respecto”.

A Rosa le retiraron el DIU el ano pasado. Asegura que, tras quitarselo, la ginec6loga consider6 que ya no
requeria mas atencioén ginecoloégica y le aconsejé que no volviese a consulta.

“Bueno, usted ya excusa volver aqui mas. Fueron las palabras de la chica. Fui con mi cunada y a ella
también se lo quitaron, a lo bruto (...) Por lo menos dime, ‘mira, aqui nos dedicamos al embarazo,
busquese usted un ginecdlogo de pago’. Y, a ver, aunque no tenga la regla sigo siendo una mujer.
Tengo ovarios y tengo todo. Necesito una atencion ginecoldgica. Ahora voy al ginecélogo de pago”.

Esta vulneracion de derechos puede tener ciertas afectaciones psicolégicas y en la autopercepcion que
tienen las mujeres con discapacidad de si mismas. Como explica Isabel Caballero, la autoestima de
las personas con discapacidad se ve afectada, y estas acaban asumiendo que los derechos sexuales
y reproductivos son cuestiones que no les competen y por las que no se tienen que preocupar, que no
forman parte de su bienestar.
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Entorno familiar o institucional

Como se mencionaba en su biografia, Rosa vive con su marido, con el que lleva 35 anos casada, y con su
madre. Su marido trabaja por las mananas, asi que es su madre, de 89 anos, quien le ayuda con todas
las tareas del dia a dia. Cuenta que, a pesar de su edad, “parece que tiene 50 anos porque se mueve
muy bien”. Algo que pudimos corroborar durante la entrevista.

“Cuando no viene la chica del ayuntamiento, me ayuda a vestirme, para todo, ella me viste cuando
no esta mi marido. (...) Ella siempre esta detras para ayudarme. Se vale muchisimo, muchisimo.
Es una persona, ya digo, con los anos que tiene no la veo nunca enferma. Ni pastillas ni nada. Me
ayuda muchisimo”.

En este sentido, podemos senalar que el peso de los cuidados que requiere Rosa recae sobre su
familia y en especial sobre su madre, ya que la asistencia que recibe por parte del ayuntamiento (una
trabajadora que acude una hora por las mananas y tres tardes a la semana) es muy limitada. Como
sefala Inma Ruiz de Lezana, los cuidados se han ejercido tradicionalmente en el ambito privado del hogar
y los han realizado las mujeres. No existe un apoyo institucional suficiente para que las personas con
discapacidad puedan ser auténomas y no dependan de sus familiares, especialmente de las mujeres que
realizan este trabajo de forma no remunerada.

Rosa asegura que siempre se ha sentido apoyada por su familia, en todo, especialmente por su padre.
Entre lagrimas, relata que estaban muy unidos y que se acuerda de €l todos los dias.

“Mi padre murio, pero siempre me ha ayudado en todo. Mi padre era el apoyo mas grande que tenia,
mas que mi madre, mucho mas, para todo, para todo. {(...) El siempre estaba conmigo, para llevarme
a cualquier sitio, para ir conmigo... Para todo. Cuando haciamos algo siempre lo haciamos juntos”.

No ocurria lo mismo con sus abuelos. Explica que, como vino con 12 anos a Espana, sus abuelos ya
tenian sus nietos aqui y nunca la reconocieron como nieta. Nunca tuvo relacién con ellos. Asegura que
fueron mas abuelos para ella los abuelos de su marido que los suyos propios.

Al igual que cuando habla de su padre, Rosa se emociona mucho al hablar de su hija. Cuenta que
siempre ha sido muy buena y que siempre han sido muy buenas amigas, incluso hoy en dia. Relata
gue cuando era pequena la llevaba al colegio en coche todos los dias y que siempre hacia los
deberes con ella.

En cuanto a las barreras que se ha encontrado para ejercer la maternidad teniendo esclerosis mdltiple,

explica que estas estaban mas relacionadas con una cuestion de movilidad. Esto le provocé algunas
limitaciones en su dia a dia, como no poder coger a su hija en brazos o correr con ella.
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“No tenia fuerza en los brazos. Aun hoy, yo cojo a mi nieta porque estoy sentada en la silla. De pie
nunca. No pude ir por la calle con ella. Nunca. Tampoco me lo pidié. Como veia que no tal... se lo
pedia al padre, pero a mi nunca me pidié que la levantara. (...) Hasta que me pego fuerte. En cuanto
estuve mal de la mano y tal no le podia dar de comer ni el biberén siquiera.

Desde que tenia siete anos, que paré de trabajar, estudiaba con ella y todo. Pero a ver, sabia
perfectamente que no podiamos ir a correr. La bicicleta, por ejemplo, ya no tenia estabilidad, no
podia ir con ella en bicicleta. La ensené a andar en bicicleta, pero no podia andar con ella”.

Por su parte, cuenta que su yerno también le ayuda mucho cuando bajan a verla los fines de semana.
Este pasé por una situacion mas grave de dependencia con su padre, quien fallecié hace unos meses
teniendo parkinsonismo.

Como explican las expertas, la sobreproteccion por parte del entorno familiar es una de las constantes
que atraviesan las vidas de las personas con discapacidad, marcando de alguna manera su autoestima y
su libertad de actuacion. En el caso de Rosa no observamos esta sobreproteccion, ya que el diagnéstico
de su enfermedad se produce cuando es adulta, por lo que ya es auténoma y tiene un proyecto de vida
propio. Asi, en lugar de sobreproteccion Rosa recibe un apoyo constante por parte de su familia que no
es limitante, sino que le facilita su dia a dia.

Gestion de la intimidad

Como hemos visto, el derecho a la intimidad es un nudo problematico para muchas personas con
discapacidad, que ven limitada su capacidad de tener sus propios espacios. Sin embargo, en el caso
de Rosa se puede ver como el hecho de no haber nacido con una discapacidad y haberla adquirido de
forma adulta, como mujer autébnoma, ha influido en la posibilidad de que esta desarrolle su intimidad sin
problemas y no se haya visto limitada.

En este sentido, Rosa considera que siempre ha vivido su matrimonio, su sexualidad y su maternidad con
libertad.

“Nunca me gusté que se metiera nadie. La sexualidad es problema mio y de mi marido. La
maternidad, bueno, pues también es entre dos. Nunca, ni yo ni mi marido lo permitimos. (...) A mi
nunca me gusto que se metieran en mi matrimonio, como para meterme yo en el de mi hija ni en el
de nadie, vamos”.

En cuanto al tema de las relaciones sexoafectivas, Rosa no siente que su discapacidad condicione su
vida sexual. Considera que siempre han estado dentro de la normalidad, aunque al estar en silla de
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ruedas no tiene la misma movilidad que antes. También sefala que, segin su experiencia, la edad influye
en la manera en que vive su sexualidad.

“Ahora, si que disminuye muchisimo, muchisimo. Hombre, no por eso te dejas de querer ni nada.
Pero ahora de actividad sexual y tal, pues bastante menos. (...) No es la misma movilidad. A ver,
hay que comprenderlo. Estas en una silla de ruedas, no tienes la misma movilidad. Cambia, cambia
mucho. Pero bueno, también, ya digo, normal, no me encuentro fuera de lo normal.

(...) Tenemos 50 anos. Mi marido casi tiene 60. Entonces, cambia, pero por la edad. No tienes aquel
afan, como cuando somos jovenes y eso. Pero bueno, normal. Hasta ahora no tuve ningiin problema.
Ya te digo, por eso de estar asi... tienes otra movilidad, tienes otra cosa, vale, pero quitando eso, no”.

Socializacion diferencial

Las dificultades en la movilidad que tienen las personas con una discapacidad motora pueden suponer
un obstaculo para la socializacion. No solo por las barreras arquitecténicas como tal, sino también por
los estereotipos que existen en la sociedad.

En el dia a dia, Rosa pasa la mayor parte del tiempo en su casa. Disfruta de la tranquilidad de la finca en
la que vive, rodeada de distintas especies de animales y de plantas. Ademas, tiene un huerto que cuida
con la ayuda de su madre.

Cuenta que sus amigas van a verla frecuentemente, toman el café, pasean... y le ayudan mucho. En
el caso de Rosa, a diferencia de otras situaciones de discapacidad, donde los problemas de movilidad
[levan a un mayor aislamiento, ella ha mantenido esta red de amistad y solidaridad. Aunque ella no se
pueda desplazar facilmente, son sus amigas quienes acuden y comparten su tiempo con ella. Aun asi,
Rosa explica que antes solia salir mas, pero que ahora encuentra muchas dificultades para acceder a
ciertos lugares de ocio.

“Hay muchas barreras, muchisimas. La calle esta muy mal estructurada. El otro dia fui al parque
con mi hija, con mi nieta y mi marido. Cuando llegamos no podia subir con la silla de ruedas. Le
pusieron una rampa y la taparon, pusieron una valla en la entrada por ambos lados. La ciudad no
esta adaptada. Pasos de peatones mal adaptados, que no puedes bajar, si quiero tomar algo en un
bar tengo que dejar la silla fuera, coger las dos muletas y tratar de subir los escalones que tiene...”.

Relata que cuando le dieron el diagnéstico y, sobre todo, desde que esta en silla de ruedas cambié
su vida en muchos sentidos. Las dificultades de movilidad han limitado mucho sus contextos de
socializacion y de ocio.
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“En cuanto al trabajo, en cuanto a otras cosas, pues oye, no puedo ir a todos los sitios que quiero.
(...) A ver, no puedo, tampoco vas a pretender que todo el mundo ande cogiéndote para aqui, para
alla. (...) Por ejemplo, yo quiero ir a la playa ahora, que me encanta, pero no puedo. No me puedo
meter en el agua porque ¢voy a tener a mi hija, a mi tia y a mi marido conmigo? No. Entonces dices,
épara qué voy a ir? Pero bueno, vamos a otros sitios”.

En cuanto al tema de los estereotipos, Rosa considera que si afectan a la hora de entablar relaciones
sexoafectivas. También en la percepcion que la gente tiene sobre la decisién de ser madre: se ha sentido
juzgada en ciertos momentos por parte de sus vecinos en base a esos estereotipos.

‘

“Ahora no, ya hace muchos anos. Pero de decirme: ‘Ay, no sé como hiciste tal’, ‘ay, pues yo no haria
tal’, ‘ay, tienes mucho valor, yo no lo tendria’, ‘tuviste mucho valor, porque con lo que te dijeron y
atreverte’ ... Aun asi lo volveria a hacer”.

Autopercepcion

Rosa se considera a si misma una mujer entre un millén. Contaba como anécdota que ademas de la
esclerosis multiple tiene el “corazén volteado”, una afeccién llamada dextrocardia por la que el corazdn
se encuentra apuntando hacia el lado derecho del térax y no al izquierdo como es habitual. Pese a
las dificultades de las que ha tenido que enfrentar durante su vida, siempre se ha sentido una mujer
independiente y auténoma en la medida de lo posible.

Durante un tiempo, cuando le diagnosticaron su enfermedad, estuvo acudiendo a una psicéloga porque
“cada vez que veia una silla de ruedas me echaba a llorar, me ponia nerviosa”. Explica que se ponia muy
mal y podia estar dias depresiva. Sin embargo, ahora que se desplaza en silla de ruedas cuenta que
“no me encuentro bien, pero es lo que me ayuda a moverme y todo”. Asegura que la psicéloga le ayudo
mucho y a dia de hoy sigue asistiendo a un grupo de ayuda para personas con esclerosis multiple en una
asociacion.

Como senalan las expertas, gracias al trabajo personal que lleva realizando durante anos y al apoyo de
las asociaciones, Rosa ha logrado aceptar su situacién, en lugar de interiorizar la visidon estereotipada de
las personas con discapacidad como seres pasivos.

Por otro lado, en cuanto a como la ven los demas, Rosa no soporta que la miren con compasion. Relata,
por ejemplo, que tiene que inyectarse la medicacion tres veces a la semana en los brazos, en la barriga,
en las piernas y en las nalgas pero que solo se inyecta en la barriga, en las nalgas y en las piernas, solo
en invierno, porque se le irrita y no quiere que sus vecinos se enteren. De alguna manera, trata de ocultar
su vulnerabilidad porque no hay un contexto social de aceptacion de la misma; siente que lo Unico que se
encuentra es compasion o condescendencia.
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“2Por qué no lo hago? ‘Ay, ¢qué te pasé?’ Porque se me pone todo muy rojo. Ya echas media hora
con una persona si vas a cualquier sitio. ‘Ay, mira lo que tienes, ;qué te paso?’ Yo no lo soporto. No
me las pongo por eso. No me gusta que se duelan de mi”.

En este sentido Rosa es rotunda, para ella “cada uno sabe lo suyo, sin que tu se lo vayas a recordar” y,
por tanto, actda en consecuencia.

“Tampoco me gusta ver personas asi en la asociacion, peor que yo, y dolerme de ellos. Me gusta ayudar.
Pero no, ‘ay pobrecito, ;:como estas?’ No me gusta. Cada uno sabe lo suyo, sin que tu se lo vayas a
recordar. No, yo sé lo que tengo. Yo sé€ como me muevo y no necesito que me lo vengas a recordar”.

El rechazo de Rosa a visualizarse como una persona dependiente y digna de compasion puede estar
relacionado con que no haya nacido con discapacidad, pero esta le ha sobrevenido siendo adulta. Rosa
se ha socializado como persona sin discapacidad y no ha interiorizado los estereotipos que pesan
sobre quienes si la tienen, aunque ha tenido que emprender un proceso de duelo para asumir su nueva
situacién. Por esto rechaza la compasién y apuesta por un trato mas igualitario, en el que el cuidado
pueda ser reciproco y no unidireccional.

Este hecho también afecta a su vivencia de la sexualidad: no se concibe como un ser asexual ni siente
que estas cuestiones no le competan. Rosa considera que su vivencia de las relaciones encaja dentro
de lo que se entiende como normal. Segun su percepcidn, su actividad sexual se ha visto disminuida por
una razén de edad, aunque atribuye una parte a las dificultades que tiene ahora en la movilidad.

Por dltimo, en relacién con sus derechos sexuales y reproductivos, Rosa no se reconoce en situaciones
de violencia obstétrica o ginecoldgica, lo achaca mas a la “inexperiencia” de algunos profesionales que
la han tratado. Sin embargo, si reclama que se facilite mas informacion a las mujeres que quieran ser
madres, algo que no tuvo en su caso.

“No sé si ahora a las chicas con esclerosis les hacen lo mismo. No lo sé. Pero otra informacion.
Una vez que te quedas embarazada, llevar un control. Y no desanimar. Desanimar a una persona
como estaba yo, caminando normal, que si me ves, no dices que estoy enferma. Pues tal vez no voy
a poder hacer ciertas cosas. Hoy, a lo mejor, en una silla de ruedas, ya no la voy a poder coger, no
tengo edad, tengo 52 anos. Pero a dia de hoy, una chica que esta en silla de ruedas, que tiene su
matrimonio, ;por qué no puede tener un nino? Hay que tener una vigilancia y un control. Pero yo
creo que se puede llevar a cabo”.
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Arturo (Madrid, 1992) es un hombre de 32 anos que vive en Madrid. Tiene osteogénesis imperfecta
(conocida popularmente como ‘enfermedad de los huesos de cristal’) desde nacimiento. Se trata de
un trastorno genético producido por la mutacion de un gen encargado de producir una proteina esencial
(colageno tipo 1) que es la que da rigidez a los huesos, lo que provoca una formacion imperfecta de los
mismos. La osteogénesis imperfecta es considerada una enfermedad rara (solo afecta a un 0,008% de
la poblacién mundial) y no tiene cura.

A causa de esa enfermedad, Arturo se desplaza en silla de ruedas, mide 1,36 metros y tiene falta de
fuerza en musculos y huesos. Gracias a un tratamiento con bifosfonatos su calidad de vida ha mejorado
y tiene bastante autonomia, necesitando apoyos puntuales en algunos momentos. Este tratamiento
mejora la densidad ésea y sirve para disminuir el nimero de fracturas, por lo que conlleva una mejoria
significativa en la calidad de vida. Arturo tiene que acudir a revisiones periddicas al hospital pero senala:
“no necesito de grandes cuidados”.

Acudi6 al colegio a partir de los seis anos, a un centro publico especializado en necesidades educativas
especiales, y en concreto en discapacidad motora. Se trata de colegios que cuentan con personal de
apoyo y especialistas, y garantizan la accesibilidad en todo el centro. Después del colegio fue al instituto
(también especializado en discapacidad motora), y tras aprobar el bachillerato decidié no continuar con
sus estudios. Actualmente vive con su madre y su padre, y tiene una prestacién econdémica por su
dependencia. Su padre se encuentra actualmente jubilado, y su madre ha estado dedicada a las tareas
del hogar.

Se identifica como homosexual desde aproximadamente los 18 anos. Es interesante notar que, en esa
época, alrededor de 2010, hay una mayor visibilidad de las personas LGTBIQ+ en la sociedad espanola,
gracias a que las movilizaciones de este colectivo han logrado conquistar derechos como el matrimonio
entre personas del mismo sexo (2005) o la Ley de Identidad de Género en 2007.

A partir de los 18 anos y tras identificarse como homosexual, comenzé a participar en iniciativas del
movimiento LGTBIQ+. Acudidé a la manifestacion del Orgullo y a asambleas y actos de organizaciones en
defensa de los derechos de las personas homosexuales, donde participd en el grupo de jévenes y en la
organizacion de eventos. Actualmente se dedica sobre todo a visibilizar a las personas con discapacidad
LGTBIQ+ en redes, ya que no sigue participando. Siente que en el movimiento LGTBIQ+ no se tiene
suficientemente en cuenta a las personas con discapacidad, que apenas son visibles en el colectivo y
sus demandas no son una prioridad.

Por otro lado, considera que las organizaciones de personas con discapacidad estan excesivamente
centradas en demandas relativas a la accesibilidad o en cuestiones de salud, y dejan de lado otros
temas mas “sociales” (desde los derechos sexuales y reproductivos a las dificultades para relacionarse
y socializar).

Considera que su dia a dia es bastante “casero”, pasa mucho tiempo en casa con sus padres y no hace
muchas salidas. Le gusta escuchar musica y navega mucho por internet, tiene cuentas en varias redes
sociales donde es bastante activo. Senala que no cuenta con amigos cercanos. Segun explica, sus
padres son muy conservadores y no ven con buenos ojos la visibilidad de las personas LGTBIQ+, por lo
que la cuestion de su identidad sexual no se discute ni se aborda en casa.
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Acceso a informacion sobre salud sexual y
reproductiva y servicios sociosanitarios

El acceso a la informacion sobre salud sexual y reproductiva para las personas con discapacidad es un
ambito en el que se han identificado numerosas carencias, tanto por la falta de informacién en si como
porque, cuando existe, se trata de informacion que no esta adaptada. En el caso de Arturo, explica que
recibié educacion sexual durante su paso por el instituto, al igual que el resto de sus companeras y
companeros. Segun detalla, se trataba de una educacion centrada en el uso de métodos anticonceptivos,
en la prevencion de embarazos no deseados y de infecciones de transmision sexual, que no abordaba
otras cuestiones sexoafectivas.

Sin embargo, Arturo no siente que le haya faltado informacién sobre salud sexual y reproductiva, porque
la ha obtenido por otras vias. Su identificacién como persona homosexual le ha llevado a navegar en
paginas web de organizaciones LGTBIQ+, y su posterior participacion en el colectivo le ha permitido
acceder a mucha informacién, ya que son ambitos muy sensibilizados con estos temas.

“(...) estoy en listas activistas y ellos mas o menos te explican los riesgos. Claro, hay incluso
asociaciones de entidades especificas de ITS, de Infecciones de Transmision Sexual, y ellos, ellas y
elles ya mas o menos te van explicando lo que es. Y entonces, yo ya mas o menos lo que tengo que
saber lo sé”.

La informacién que ha obtenido no solo se limita a evitar infecciones, sino que es mas amplia y aborda
cuestiones de orientacién sexual, identidad de género, etc.

“(...) hay mucha informacion, (...), entonces es bastante facil y no solo en Internet. O sea, tu tienes
en el dia a dia, se hacen muchas jornadas, charlas, como prevenir las ITS, tal, no sé qué. Si eres gay,
tal. Si eres lesbiana, tal. Anticonceptivos femeninos, también. Entonces hay varias opciones. Menos
adaptadas a la discapacidad, es verdad, en general. Pero bueno, para quienes somos bastante
normales, entre comillas, es facil”.

Como comenta Arturo, no se trata de informacion adaptada o especifica para personas con discapacidad,
pero él no siente que le falte informacién o que necesite un abordaje diferencial.

Entorno familiar

Como mencionamos en su biografia, Arturo vive con su madre y su padre en un piso en Madrid. Ha

vivido siempre con ellos y no tiene perspectivas ni tampoco la aspiraciéon de mudarse a otra vivienda,
consciente de su situacién de dependencia.
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Considera que, en lineas generales, aunque a veces es complicado, tiene buena relaciéon con su
madre y su padre. Cree que debido a que nacid con una discapacidad, sus padres han sido bastante
sobreprotectores con él desde pequeno. Durante su infancia Arturo pasé la mayor parte del tiempo en
casa, ya que sus progenitores no son “demasiado sociables” y evitaban las relaciones sociales. A esto
se anade que es hijo Unico y no tiene familiares cercanos, por lo que su socializacién con personas que
no formen parte de su entorno familiar ha sido muy reducida.

Segun relata, la sobreproteccion familiar, en la actualidad, no se concreta en que le limiten sus
movimientos o que tomen decisiones por él, sino que se traduce en una gran preocupacién cada vez que
sale de casa (“cuando me ven llegar bien, respiran aliviados”). Esta preocupacion no ha impedido que
Arturo salga de casa, pues explica que fue por su cuenta a la manifestacion del Orgullo Gay e incluso ha
emprendido algun viaje solo. Eso si, Arturo da a entender que trata de espaciar sus salidas para evitar la
preocupacion paterna. También sefala que sale poco de casa porque no tiene relaciones de amistad u
otras personas con las que socializar, ni grandes planes o0 aspiraciones de conocer otras realidades. No
siente que el mundo exterior sea especialmente acogedor ni le invite a salir.

La sobreproteccion es un elemento que forma parte de las relaciones familiares de numerosas personas
con discapacidad, pero si contrastamos lo que relata Arturo con las constantes que identifican las
expertas entrevistadas, podemos apreciar que esta sobreproteccion no es igual en todos los casos. Asi,
el género y el tipo de discapacidad marcan en gran medida el nivel de sobreproteccion de las personas
con discapacidad, siendo mas acusado y restrictivo en el caso de las mujeres y cuando se trata de
discapacidades intelectuales. En el caso de Arturo, la sobreproteccion no implica la prohibicién de salir o
hacer determinadas actividades, sino que se traduce mas bien en que él siente la responsabilidad de no
preocupar en exceso a sus padres y moderar sus salidas.

La vivencia de esta sobreproteccion por parte de Arturo se podria calificar de ambivalente. Es consciente
de las limitaciones que le ha supuesto, pero en ocasiones también considera que ha sido positiva. Asi,
reflexiona cdmo esta sobreproteccion le ha servido para evitar lesiones durante su infancia:

“La gente dice que te expongas, incluso en estas asociaciones de huesos de cristal, incluso la propia
psicologa te dice: ‘No, pero hay que exponerse ante la vida y oye, si te pasa alguna cosa, pues es
que lo has vivido’. Y cuando me lo dijo la primera vez que le conoci, digamos, yo no estoy muy de
acuerdo, carino. Si hay algunas cosas que se pueden evitar, con lo doloroso que es una fractura
osea y demas, yo, chico, si lo puedo evitar, pues lo evito (...). Y yo soy hoy en dia, lo que te dije, que
soy lanzado, pero siempre dentro de unos limites y viendo posibilidades reales de que no vaya a
pasarme practicamente nada nunca y demas. (...) yo en ese sentido esta bien que, sobre todo de
mas pequeno, no me hayan dejado tampoco asi como lanzarme y no haya sido yo muy rebelde, de
no querer... La verdad que yo siempre he sido muy consciente de lo que tenia y nunca he sido asi,
un lanzado, de querer lanzar y andar a lo loco. No, no, no”.

En este sentido, Arturo no percibe la sobreproteccidon como una forma de limitar o cercenar derechos,
sino que se podria decir que la vive como una forma de cuidado.
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Esta sensacion de ambivalencia también se observa en un nivel mas macro, cuando Arturo se refiere a la
sobreproteccion de las personas con discapacidad en la sociedad, que puede llevar a que se transgredan
los limites de su cuerpo o se tengan actitudes que se puedan considerar paternalistas. Arturo considera
que un exceso de celo en esta cuestion o de marcar los limites puede llegar a ser contraproducente:

“Y ahora todo se considera invadir el espacio. Yo no tengo espacio, ti invadelo si quieres, no pasa
nada. Si necesito ayuda y ves que necesito ayuda, pues invadelo, sera por algo, carino. Hoy en dia
no... ‘Pregunta, pregunta, no lo hagas, no me toques la silla, sin consentimiento, no sé qué’. No sé,
yo siempre pienso que va a provocar el efecto contrario. Y siendo unos 5 millones de personas con
discapacidad reconocidas en Espana, no s€, no sé”.

Podemos aventurar que esta percepcién esta marcada por el género, ya que no se percibe de igual
manera siendo un hombre que una mujer. Los limites del cuerpo de las mujeres, y en mayor medida el de
las mujeres con discapacidad, se transgreden con mayor frecuencia, y su consentimiento no siempre se
tiene en cuenta, algo que desde una perspectiva masculina puede que no se aprecie.

Gestion de la intimidad

La intimidad es uno de los puntos conflictivos en las vidas de muchas personas con discapacidad.
Natalia Rubio explica como cada persona necesita su “jardin de intimidad”, “un tiempo y un espacio
para desconectar, para mirar al horizonte, para no hacer nada, para sus hobbies, para (...) disfrutar de su
cuerpo”. La situacion de dependencia y la necesidad de recibir apoyo y cuidados, implican que muchas
de ellas vivan con sus familiares o en entornos residenciales donde no siempre tienen ese espacio en el
que desarrollar su intimidad de manera independiente.

Arturo comparte vivienda con su madre y su padre, pero no siente su hogar como un espacio en el que
mantener relaciones sexoafectivas. Segun explica, son personas “conservadoras, un poco a la antigua
usanza”, que ademas estan siempre en casa, por lo que no ve posible disponer de su habitacion para
tener relaciones intimas. Siente su vida familiar y su vida afectiva como dos ambitos completamente
separados, que no se cruzan ni tienen posibilidad de hacerlo en un futuro. Asi, tampoco cree que, de
llegar a tener pareja, esta pudiera llegar a tener relacion con sus padres. A esto es necesario anadir la
relacion conflictiva de su familia con su orientacion sexual, cuestion de la que prefieren no saber nada,
por lo que Arturo considera que no seria facil para ellos asumir que tiene una pareja o conocer a sus
companeros sentimentales.

De hecho, Arturo senala que el horizonte de que su hijo tenga pareja no es algo que contemplen su
madre y su padre, “nunca han visto que yo sea, o por la discapacidad, por lo que sea, persona de pareja”.
Podemos apuntar que esta vision de su hijo como una persona que no tiene ese tipo de necesidades
afectivo-sexuales esta relacionada con la apreciacion de Natalia Rubio sobre la sobreprotecciéon familiar:
“La mirada infantilizada hace que a veces esas familias no vean a sus hijos y sus hijas con discapacidad
dentro de esas ideas que las familias creen que es la sexualidad”.
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Con esta limitacion de partida, ¢qué estrategias utiliza Arturo para entablar relaciones sexoafectivas? La
existencia de redes sociales y aplicaciones de citas es un recurso que le permite contactar con otras
personas sin necesidad de salir de casa, lo que facilita el desarrollo de esta faceta vital. Sin embargo, la
falta de un espacio propio supone que, si quiere mantener relaciones intimas, tiene que ir a la casa de
la otra persona o buscar otras alternativas, como un hotel. Esto, sin embargo, puede resultar conflictivo
porque estas otras opciones no siempre son accesibles, lo que anade un obstaculo mas a sus relaciones:

“Y claro, otro problema es el tema de la accesibilidad para muchas casas, porque muchas casas
son antiguas y no tienen ni ascensor siquiera ni nada. Entonces, bueno, es otro problema anadido.
Claro. Pero si, debo ser yo el que se desplace y el que deba buscar alguna alternativa, pero siempre
yo desplazandome”.

Situaciones de vulneracion de DSR
Limitaciones a la hora de vivir libremente la sexualidad

Arturo relata que fue consciente de su orientacion sexual a los 18 anos, por la atraccion de un companero
de clase. Asumir su orientacion sexual fue un proceso, segun cuenta, sencillo y que vivié con naturalidad,
sin conflictos internos. “Debe ser que, como yo he tenido algo que ya era un poco raro de por si, pues
las demas cosas las he naturalizado mucho y no les he dado como super dramén y super importancia”,
explica. Una vez definida su orientacidon, no tuvo problema en hablar de ella publicamente y considera
que no ha sido sujeto de prejuicios homéfobos en el espacio publico o en el centro educativo. El caso
de Arturo se enmarca, asi, en un contexto de gran visibilidad del movimiento LGTBIQ+ en la sociedad
espanola y de normalizacion de la diversidad sexual.

Sin embargo, esta normalizacion de la visibilidad LGTBIQ+ no se produce de puertas adentro de su hogar.
Consciente del caracter conservador de su familia y de que su orientacién sexual es un tema conflictivo,
Arturo ha optado por no tratar este tema. Su condicién de persona homosexual no es una cuestion que se
haya debatido abiertamente en su hogar y, en sus propias palabras, es un asunto que se considera tabu:

“(...) digamos que nunca ha habido un momento de: ‘Hola, padre, soy gay’, asi, ;no? Sino que, bueno,
fue una cosa que basicamente se fue sabiendo. Dije que iba a algunas actividades o tal, tipo el
Orgullo y tal. Y bueno, digamos que ahi medio se supo ya sin decirlo muy claramente. Y como te digo,
se tomo un poco regularmente. Y ya esta, a partir de entonces, incluso a dia de hoy, aunque sale el
tema, no se trata en profundidad, pero es un tema un poco tabu”.

Aun asi, insiste en que no lo vive como algo conflictivo, es una cuestion a la que trata de restar
importancia y que achaca sobre todo al caracter y a la edad de sus padres:
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“Nada de todo eso me supone algo super tragico. Hombre, que me gustaria mas apoyo y demas,
pues si, a lo mejor, porque es la tnica familia cercana que tengo. Pero no me supone ningun trauma
ni ningun nada”.

Esto supone, como deciamos mas arriba, que Arturo vive su vida familiar y su vida afectiva como ambitos
totalmente separados, ambitos que ademas no tiene deseo de unir en la actualidad ni en un futuro. Aqui
hay que apuntar que, segun relata, no ha tenido relaciones duraderas en las que se haya planteado una
convivencia o una estabilidad, por lo que, quizas, no ha sentido la necesidad de formalizarlas ante su familia.

Ademas de las limitaciones para expresar su orientacion sexual en su familia, Arturo se encuentra con
numerosos prejuicios e ideas preconcebidas a la hora de entablar relaciones sexoafectivas con otros
hombres. Su condicién de persona con discapacidad genera rechazos y reticencias. En primer lugar, estas
tienen que ver con un desconocimiento de su condicién, que genera un rechazo a mantener una relacion
por temor a provocarle danos o fracturas.

“(...) los hombres tienen panico. ‘¢Y qué pasa? ¢Y si te abrazo? ;Y si te abrazo mas fuerte de
lo normal? A lo mejor te rompes, te fracturas algo’. Mucho, mucho, o sea, mucho miedo. Yo me
quedo... Si, si quedan, es para tocarte lo justo, para no... nada. Y si, porque les da mucho miedo,
que lo puedo entender un poco, pero no salen de ahi, aunque les explique: ‘No, pero yo estoy bien
en general”.

Este desconocimiento, ademas, lleva aparejada una negativa a conocer mas sobre su condicién, o
sobre qué actividades puede hacer y cuales no, a pesar de que Arturo trata de “hacer pedagogia”.
Podemos aventurar que, mas alla del rechazo por desconocimiento, subyace un miedo a la situacion
de dependencia de Arturo. Su condicién como sujeto que necesita de ayudas puntuales y que no es
auténomo en todos los ambitos de la vida, es decir, como persona que necesita cuidados, supone un
problema, ya que se concibe el cuidado como una carga. La relacién con una persona con discapacidad
no se concibe como una relacion de igual a igual, sino como una relacién entre persona cuidadora y
persona cuidada, en la que la segunda es responsabilidad de la primera. Como senala Arturo, “el tema
de la discapacidad en si, se ve mas como “hay que cuidarle” mas que un “hay que amarle o quererle”.

En el caso de las mujeres con discapacidad, como apuntaban las expertas, su rol de género como
cuidadoras entra en contradiccion con su discapacidad, ya que no pueden ejercer este papel con la
misma dedicacion. En el caso de Arturo, su situacion de dependencia pone en cuestion a sus parejas,
que rechazan un papel de posibles cuidadores, un rol de género asociado a la identidad femenina.

Frente a una realidad de personas con discapacidad que necesitan cuidado o apoyos en determinados
aspectos de sus vidas, Arturo considera que existe una suerte de mito o imagen irreal, encarnada en
la figura de los deportistas paralimpicos. Personas para quienes su discapacidad no supone ningun
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obstaculo ni condicionamiento, sino que son capaces de alcanzar todo tipo de logros fisicos y deportivos.
Es decir, personas con discapacidad que no necesitan ser cuidadas ni atendidas:

“(...) la gente quiere paralimpicos, o sea, que no haya que hacer nada y que seas igual a ellos o que
hagas las mismas cosas, aunque sea en silla, pero que lo hagas igual, que no te tengan que ayudar
ni llevar ni traer ni nada. Y si eres un poco mas de ‘ay, pues yo no s€ si voy a poder’, entonces la
gente pone muchos peros”.

Arturo considera que estas imagenes irreales generan falsas expectativas y estan relacionadas con
la falta de visibilidad de las personas con discapacidad, con que su presencia en la sociedad no esté
normalizada y con que los pocos referentes sean deportistas paralimpicos de élite.

“(...) no ves a gente en silla de ruedas. Como mucho ves a personas mayores que van con sus
cuidadoras o cuidadores. Pero no ves a gente joven de 31 anos como yo, asi por la calle en un
supermercado. No, no la ves muy a menudo”.

Podemos vincular el rechazo de otros hombres a entablar relaciones afectivas que siente Arturo con
la masculinidad hegeménica. Asi, uno de los mandatos principales de esta masculinidad establece
gue los hombres son seres independientes, sin vinculos ni cargas, que no se encargan de cuidar a
otras personas, sino que mas bien son quienes reciben cuidados. A pesar de tratarse de sujetos
homosexuales, que contravienen la masculinidad hegemonica por su orientacion sexual, no dejan de
estar condicionados por algunos de sus mandatos de género. Por su parte, Arturo, como sucede con
muchos hombres con discapacidad, siente que no se adecua a este modelo de masculinidad porque no
puede ser completamente independiente.

Sus caracteristicas fisicas tampoco encajan con el modelo ideal de cuerpo masculino o con un modelo de
belleza convencional, un factor que Arturo considera que provoca que otros hombres eviten relacionarse
con él.

“(...) no tengo un estatus de cuerpo masculino o de hombre normal, entre comillas, entonces €so no
atrae de primeras, o0 sea, ho entra por los 0jos y por ende, pues no hay nada que hacer”.

Como explicaban las expertas, a las personas con discapacidad se les transmite que su cuerpo no es
valido, se rechaza la diversidad porque no encaja en los patrones y exigencias de un modelo de belleza
convencional. Arturo siente que esa mirada pesa mucho a la hora de entablar relaciones con él y explica
el rechazo que sufre:
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“Ay, es que eres muy bajito, ;jno?’. Claro, yo mido 1,36. Y esto afecta a la altura, a los huesos de
cristal, a todo el mundo. Algunos mas y menos, dependiendo del tipo. ‘Qué bajito’. ‘Estaras muy
fragil’. Solemos tener el pecho deformado, por ejemplo, el térax, por las vértebras, las costillas y
demas. ‘Ay, pero qué cuerpo tan raro’. Tengo también cicatrices. ‘Ay, cicatrices’. Basicamente es el
cuerpo, o sea, es el aspecto fisico y luego la enfermedad en si, que ya te digo que en mi caso, en
nuestro caso, como que choca mucho”.

La sexd6loga Inma Ruiz de Lezana senala que es necesaria una mirada que nos reconozca como seres
validos, que nos acredite y valide: “Yo expreso mi identidad sexuada y necesito la mirada social que me
la acredita como tal, para que mi identidad sea fuerte y yo me pueda expresar”. En el caso de Arturo,
aunque él considera que tiene bastante aceptacion de su propio cuerpo, es la sociedad y su mirada
social quien le ha hecho sentir que tiene un cuerpo diferente y no valido:

“Yo imaginaba que no iba a entrar en determinados canones al entrar un poco en el mundo, pero
nunca he visto un drama como el que luego han hecho los demas. Yo lo veia normal, bueno, pues
otra opcion, no habra muchos, pero bueno, soy otra opcion. Yo, a nivel personal, es verdad que
nunca he gestionado mal ni me ha supuesto un drama ser tan diferente ni tan... El mayor drama
me lo han hecho los demas, cuando me han hecho saber muy claramente que soy muy diferente”.

Nos interesa senalar como Arturo puede separar su concepcion de si mismo de la mirada social que
rechaza la diversidad. Es decir, que su autopercepcion no esta marcada por la interiorizacion de estos
mandatos y exigencias sociales, sino que lo experimenta como una imposicién externa. Podemos decir
que no lo concibe como un problema personal sino como una cuestion social.

Otro de los nudos criticos a los que se enfrenta Arturo a la hora de entablar relaciones es la prevalencia
de un modelo de relaciones sexo-afectivas que, como explica la sexéloga Inma Ruiz de Lezana, esta
marcado por una 6ptica consumista. Se buscan cuerpos con los que tener sexo y no se da espacio a
otros aspectos de una relacion, a la posibilidad de conocerse, seducirse, etc. Como explica Arturo:

“Los hombres, sobre todo, se fijan por el fisico. O sea, si el fisico les entra o no. Y hay mucha gente,
muchos hombres que para no perder el tiempo, segln les gusta, en cuanto ven que el fisico no les
llama, bloquean, cortan, cierran. ‘No eres mi tipo, lo siento, hasta luego’. No hay ni un proceso de
preguntar ni de conocer, nada, nada”.
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Es, ademas, un modelo coitocéntrico que, como sefala Natalia Rubio, acarrea “una idea muy estrecha y
pequena de la sexualidad” que solo concibe las relaciones sexuales de una determinada manera y que
deja fuera otras formas de abordar el placer y el disfrute.

“...) en lo gay esto es todo: ‘venga, ya, ya, ya'. Bueno, de hecho hay algunos que son, ‘vienes a mi
casa, lo hacemos y te vas sin hablar casi, siquiera’. Si, si, es muy bonito todo. El mundo gay, la
verdad es que no sabia yo tampoco que era tan superficial, rapido y demas. Y si hay gente que
quiere desfogar en el momento y el resto... no les importa tu vida ni como seas a nivel interno,
digamos, nada, nada, solo quieren... y ya (risas)”.

Autopercepcion
Soledad no deseada

La soledad no deseada es una cuestion que atraviesa las vidas de muchas personas con discapacidad.
Los obstaculos que plantea la falta de accesibilidad, junto con factores como la sobreproteccion
familiar o los prejuicios y estereotipos hacia las personas con discapacidad hacen que éstas tengan
contextos de socializacion muy limitados. Esther Castellanos habla de “vidas lineales” o “vidas de cinta
teletransportadora”, en las que la persona solamente se mueve de un punto (su hogar) a otro (el centro
médico, centro ocupacional, etc.). Inma Ruiz de Lezana senala que estos contextos de socializacion
empobrecidos limitan mucho las relaciones que pueden establecer y, en el terreno de las relaciones
sexoafectivas, no proporcionan espacios para que las personas puedan tener diversas experiencias y un
aprendizaje. Esto tiene un importante impacto en sus vidas, ya que provoca que tengan herramientas o
recursos limitados a la hora de socializar.

En el caso de Arturo, podemos apuntar que tiene un contexto de socializacion muy limitado, ya que
segun relata no cuenta con amistades cercanas o espacios donde conocer a otras personas. Internet
y las redes sociales son un espacio de apertura para €él, pues le dan la posibilidad de acceder a
ambitos o informacion que de otra manera le estarian vedados. También son una suerte de espacio
virtual de socializacién que le ofrece la posibilidad de conocer a otras personas o iniciar relaciones
sexoafectivas. Sin embargo, reconoce que los vinculos que se forman en el ciberespacio son bastante
endebles y poco sdlidos.

Arturo siente, ademas, que los colectivos a los que pertenece no le proporcionan ocasiones para
socializar. Considera que las asociaciones que trabajan con discapacidad no ofrecen estos contextos,
al estar muy centradas en “la relacién médico—paciente”, enfocadas a conseguir mejores tratamientos
y condiciones, y dirigidas a las familias de las personas con discapacidad. Si bien no cuestiona
la importancia del papel del personal médico o de las familias, considera que esto no satisface sus
expectativas y/o sus necesidades, pues le gustaria que hubiese mas espacios para explorar otro tipo de
cuestiones o socializar.

Visibilidad de PCDFyO dentro de otros colectivos

Por otro lado, Arturo confiesa haber sentido una gran decepcién tras participar en el movimiento LGTBIQ+,
donde esperaba encontrar espacios de encuentro y socializacion.
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“Si que es verdad que, cuando nacieron las asociaciones LGTBIQ+, si que tenian un fin mas social
porque no habia aplicaciones, porque era mas represivo todo, porque no habia tantas discotecas,
Chueca, no era lo que es hoy en dia (...). tenian un fin mas social, pero ahora ya como hay redes y
discotecas y eventos y no sé qué, pues ya consideran que las asociaciones y los partidos politicos
son solo para reivindicar cosas, pero no para hacer amigotes, basicamente. Entonces, bueno, esa
dicotomia, que a mi no me gusté mucho en su momento tampoco, pues dije, ah, bueno, pues si esto

es lo que hay, carino, pues vale”.

Esta experiencia lleva a Arturo a considerarse a si mismo como “raro”, pues siente que no encaja en
ninguno de los dos ambitos (ni en el colectivo de personas con discapacidad ni en el colectivo gay). El
movimiento asociativo de personas con discapacidad no aborda las cuestiones que a él le preocupan,
ya que esta muy centrado en cuestiones de accesibilidad, y él echa en falta cuestiones mas “sociales”,
“todo el amplio espectro de cosas que nos atanen como personas que somos”.

Ademas, tiene la sensacion de que para poder ser incluido en el colectivo LGTBIQ+ tiene que cumplir una
serie de requisitos que él no satisface, como un mayor posicionamiento politico o una forma concreta de
vivir y visibilizar su identidad como persona homosexual.

“(...) me veia un poco raro, pues yo que S€, en estas cosas que te digo de llevar el ser gay por
bandera y el 99 % que lleva siempre una bandera, yo que sé, de pulsera o la tiene en su cuarto,
ese tipo de detalles que en teoria se ven siper normales, pues yo no. Entonces yo digo, pues debo
ser raro porque no... Y en teoria todos los gais tienen que reivindicar X cosas o ser de X partidos

politicos y yo tampoco”.

Para Arturo, el colectivo LGTBIQ+ no incorpora suficientemente las demandas de las personas con
discapacidad ni tiene en cuenta la accesibilidad. Aunque en teoria estas cuestiones estan integradas,
considera que en la practica esa inclusién no es una realidad.

“En el colectivo es mucho de... Ay, si, si, lo tenemos en cuenta, pero ahora mismo no es la prioridad,
porque claro, tenemos otras cosas que hacer. (...) Y asi han pasado 11 anos y todavia no han
hecho nada. Entonces ha sido parte de mi cabreo con el activismo, porque veo que, como te dije al
principio, el tema de la discapacidad no lo tienen muy en cuenta, y aunque lo digamos, pero no es
la prioridad ahora mismo”.
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Por eso, Arturo ha decidido visibilizar esta realidad en la medida de sus posibilidades, una cuestion que
siente que no es bien recibida por parte del colectivo, que no deja espacio para la critica.

“Yo me centro mas en la discapacidad y en la discriminacion hacia la discapacidad que hay dentro
del colectivo. Que eso queda como muy mal y a la gente no le gusta, porque es como tirarse piedras
sobre el tejado. A mi me han dicho que incluso fomento la LGTBIQ+ fobia, que si casi soy de Vox. Si,
porque hoy en dia la idea es que no se puede criticar al colectivo LGTBIQ+ en publico”.

La faceta mas reivindicativa del movimiento LGTBIQ+, que apuesta por la visibilidad de sus integrantes
y por un posicionamiento politico explicito, le causa incomodidad. Arturo rechaza el imperativo de
posicionarse y siente que no hay espacio para otro tipo de apuestas politicas o para una posicién mas
dubitativa o con menos certezas. Su mayor interés a la hora de participar en el movimiento LGTBIQ+
es visibilizar a las personas con discapacidad, sin necesidad de entrar en otras cuestiones. También
podemos apuntar que en su nucleo familiar se mira con desaprobacion este tipo de reivindicaciones:

“Cuanta mas visibilidad ven, peor lo llevan. O sea, los ultimos anos tenemos muchisima visibilidad, lo
retransmiten las teles publicas, eso lo llevan muy mal, fatal. ‘;Por qué con mis impuestos se tienen
que pagar estas cosas?’ (...) Creen que es demasiado”.

Esta conciencia de su diferencia le lleva a afirmarse en ella, renunciando a encajar en lo que se espera
de él, y a socializar con otras personas. Aun asi, Arturo reconoce que tiene sus costes, como una mayor
soledad. Aunque de alguna manera considera que esta acostumbrado, Arturo confiesa que le preocupa,
sobre todo de cara al futuro, cuando ya no estén sus padres. No se visualiza viviendo en una residencia
0 contratando a una persona para que le asista, sino que su deseo es poder compartir su vivienda con
personas con quienes le una un vinculo de amistad. Esta forma de convivencia no solo resolveria los
apoyos que necesita, sino que también seria una forma de evitar esa soledad que siente.

“Yo eso, es otra rareza mia, es verdad que hoy dia la gente lo reivindica mucho, las asistentes
personales y demas. Pero yo si puedo... Si puede ser mi Ultima opcion, yo lo prefiero, y puedo tirar
antes, pues eso, de conocidos que por ser desprendidos quieran compartir piso con alguien asi,
pues yo mejor. (...) No quiero que sea estrictamente laboral. Quiero que haya un poco mas de
implicacion personal, que no siempre hay en las relaciones laborales”.
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Se trata de un modelo de convivencia en el que los cuidados y apoyo que necesita una persona con
discapacidad no se resuelven en la familia, ni tampoco a través de profesionales, ya sea con ayuda
domiciliaria o en una residencia. Nos parece interesante esta blsqueda de otro tipo de relaciéon y
convivencia, que esta relacionado con la necesidad de articular, en palabras de Inma Ruiz, “comunidades
y contextos mas amables y mas sensibles a la vulnerabilidad, como cualidad humana, en la
interdependencia, el yo te cuido a ti, tU me cuidas a mi”
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Maria (Alicante, 1960) es una mujer de 63 anos que vive en un centro residencial de atencion integral a
personas con discapacidad.

Se le diagnostic6 poliomielitis con solo dos anos y medio de edad. Esta enfermedad estd ocasionada
por el virus de la poliomielitis o poliovirus. La gran mayoria de las infecciones por poliovirus no producen
sintomas, pero de 5 a 10 de cada 100 personas infectadas pueden presentar algunos sintomas similares
a los de la gripe. En 1 de cada 200 casos el virus destruye partes del sistema nervioso, ocasionando la
paralisis permanente en piernas o brazos.

A consecuencia de las secuelas de esta enfermedad, Maria se desplaza en silla de ruedas y necesita
un concentrador de oxigeno portatil para respirar. Durante dos anos, su madre la llevé a rehabilitacion
para que recuperase la movilidad en brazos y piernas. Los médicos desaconsejaron una intervencion
quirdrgica ya que aseveraron que nunca podria recuperarse por completo. Durante un tiempo estuvo
caminando con elementos de apoyo, hasta que tuvieron que ser sustituidos por una silla de ruedas.

Maria pertenece a una familia numerosa, compuesta por tres hermanas y tres hermanos. Vivia junto a su
madre, su padre, su abuela, sus tios y sus seis hermanos en una casa de unos 80 metros cuadrados,
por lo que jamas pudo disfrutar de intimidad.

Durante su infancia no acudié al colegio. Una profesora se desplazaba a su casa y entre sus hermanas y
su tia le ensenaron a leer y a escribir. Después, completd la Educacién General Basica (EGB) asistiendo
a clases por las noches.

Tiene una hija de 32 anos con su expareja, que fallecié hace unos anos. Se separd de él hace 16
anos. Cuando nacié su hija, Maria se fue a vivir al pueblo de su pareja. También, cuenta que, su madre
siempre ha sido muy sobreprotectora con ella y no aceptd su embarazo. Segun ella, y por su situacién de
discapacidad. No hubiera podido criar a su hija sin ayuda. Por otro lado, no aceptaba a su pareja, hasta
el punto de no dejarle entrar en su domicilio.

Desde hace 9 anos, Maria vive en un centro residencial de atencion integral a personas con discapacidad.
Explica que el motivo que la llevd a ingresar alli es que vivia sola y su casa no estaba adaptada para
ciertas actividades del dia a dia como, por ejemplo, el aseo personal. Cuenta que apenas ve a sus
hermanos, y que solamente su hija va a visitarla a la residencia con cierta frecuencia. Afirma que, por su
caracter, prefiere aislarse del resto de companeros, por lo que se siente muy sola.

Hoy, Maria vende décimos de loteria. Por su discapacidad, ha tenido muchas dificultades para acceder
al mundo laboral y a condiciones de trabajo dignas, lo que ha provocado que esté en situacion de
vulnerabilidad econémica.

Acceso e informacion sobre salud sexual y reproductiva adaptada

Como sucede en el resto de las historias de vida, en el caso de Maria encontramos numerosas carencias
en el acceso a la informacién sexual y reproductiva. Segun detalla, en su adolescencia no recibid ningun
tipo de informacidén en materia de sexualidad por parte de su familia ni de otras instancias. Explica que
ni su madre ni su padre hablaron nunca de esta cuestidon ni con ella ni con sus hermanas, porque era
un tema tabu. En este sentido, cabe apuntar que la infancia y adolescencia de Maria se desarrollaron
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durante el Franquismo, una época en la que se cercenaron los derechos de las mujeres y no se concibia
la educacion sexual como un derecho. Esta creencia fue asumida por gran parte de la poblacién, como
sucede en la familia de Maria. Aun asi, ella busca la forma de acceder a esa informacion, a través de los
folletos que habia a disposicién de los usuarios en los centros de salud.

Actualmente, en el entorno de la residencia, Maria explica que echa en falta recibir informacién sobre
estas cuestiones, como se hacia anteriormente. Recuerda que hace algunos anos desde el centro
organizaban reuniones grupales con un psicélogo especializado en sexualidad, pero estas han dejado
de realizarse. Sin embargo, aclara que, cuando se realizaban estas reuniones grupales, ella no acudia
porque no queria exponerse delante de todo el mundo. Por eso, desde el centro le ofrecieron la
oportunidad de hablar en privado con el psic6logo en un par de ocasiones. Fueron unos encuentros que
Maria agradecié mucho, ya que pudo expresarse y conversar libremente.

“Bueno, si es con él, vale. Pero si es con €l. Y si que consegui dos veces hablar con él. Era majisimo.
Era un hombre con el que daba gusto hablar. Hablaba de todo esto, sin prejuicios, sin nada. (...) Era
muy abierto, no sé. Yo, las dos veces que estuve con €él, de verdad que me encanté. (...) Es una de
esas personas con las que da gusto hablar, sin tabties. Cuando encuentro a una persona asi, me
tienes que cortar la lengua para que me calle”.

Accesibilidad de los servicios sociosanitarios

Como hemos visto anteriormente, la accesibilidad de los servicios sociosanitarios puede suponer un
problema para las personas con discapacidad, especialmente con una discapacidad motora, como le
sucede a Maria. En su caso, explica que no suele ir a los servicios de salud, pero que, cuando va, la
atencioén que recibe su médico es buena y no tiene problemas para acceder al centro, ya que tiene una
rampa para subir con silla de ruedas.

Sin embargo, relata que cuando se quedd embarazada, a principios de los anos 1990, tuvo que acudir
a una consulta ginecoldgica privada, ya que el ambulatorio no estaba preparado para acceder con silla
de ruedas. Ademas, senala que no tenia potros adaptados. Los que habian eran antiguos, no se podian
subir ni bajar, por lo que no podia montar en ellos.

Segln detalla, la atencion que recibié durante el parto fue buena, aunque las camas del hospital eran
muy altas, lo que le suponia un problema. Aun asi, cuenta que se las arreglaba para poder subir a la
cama sin ayuda.

“Decia: ‘Madre mia, a ver quién sube encima de la cama’. Y decia una: ‘Pues tienes que subir’. Y
yo: ‘Ya, ;como?’ Y decia una que estaba en la habitacion: ‘Pues a ver como la subes’. ‘Pues nada,
subiendo’. (...) Me ponia encima de mi silla, me daba la vuelta un poco, asi de lado, y me ponia de
rodillas encima de la silla. Estando en estado como estaba. Y de encima de la silla, a la cama”.
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Esta situacion supuso mas complicaciones después del parto, pues cuenta que tuvieron que hacerle
una cesarea y con las grapas apenas podia moverse. Maria tuvo que desarrollar estrategias para poder
desplazarse y moverse sin apoyo.

“Como yo todo el movimiento lo hago de cintura, no podia moverme. Cada vez que me movia, me
pegaban unos tirones.

Me decia la enfermera: ‘Venga, mujer, que te tienes que mover, no te puedes quedar acostada en la
cama. Te tienes que levantar’. Y yo le decia a la enfermera: ‘Claro, como si fuera tan facil’. Como si
yo tuviera pies para poder bajar de la cama e irme a dar una vueltecica por ahi...”.

Ademas, segun el relato de Maria, se puede observar una falta de coordinaciéon y de comunicacion
entre el personal sanitario, ya que no todos los médicos que la atendian sabian que Maria tenia una
discapacidad motora y que tenia dificultades para moverse por si misma. Esto le generaba muchas
dificultades y dolores, pues le suponia una movilidad que carecia.

“Total, que me pongo a intentarlo (...) una hora para bajar. Y cuando ya estoy abajo, entra la
enfermera corriendo: ‘Oye, jsubete! jQue viene el médico!’. Digo: ‘¢ Tu estas de cachondeo? Que me
voy a subir yo encima de la cama, con lo que me ha costado bajar... Pues, ;sabes qué te digo? Que
me voy a acostar aqui y si no, que venga después’. Cuando llegé el médico: ‘Hola, Maria, ;como
estas? Era para verte’. Y yo le digo: ‘Pues como no me veas aqui sentada no me vas a ver. Porque
yo encima de la cama no voy a subir hasta después de comer’(...) le digo, porque no se notaba que
estaba discapacitada, ‘encima de que soy discapacitada, que no puedo andar, me hace bajar de la
cama como he podido... ;Y ahora me dice usted que me suba? Pues como no me suba con la grua,
no subo’. Y me dice: “Bueno, déjalo, da igual, se puede pasar. No sabia que estabas discapacitada’.
Este fue otro médico, porque el que me saco a la chiquilla era mi ginecélogo”.

Como explican las expertas y ejemplifica el caso de Maria, no se trata solo de una falta de accesibilidad
material en los servicios sanitarios, sino de que falta un enfoque integral sobre discapacidad, que
permita dar un trato adecuado y respetuoso a estas personas.

Una vez naci6 la nifa, cuenta que optd por acudir al hospital publico a realizarse las pruebas diagndsticas
en vez de al ambulatorio, porque el primero era mas accesible.
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“Cuando yo he tenido que hacerme la citologia siempre he tenido que ir al hospital, porque aqui en
el ambulatorio yo no lo podia hacer.

El hospital tiene para poder entrar, tiene la camilla que se puede bajar, todo lo bajo que se puede.
Acercaba la silla yo, todo lo que podia, y si no podia, venia un enfermero y me ayudaba a subirme
encima”.

Entorno familiar o institucional

Gestion de la intimidad

Como veiamos en su biografia, Maria crecié en una familia muy numerosa. Vivian todos juntos en la
misma casa, en un espacio bastante reducido, por lo que no podia disfrutar de su propio “jardin de la
intimidad”, en palabras de Natalia Rubio. Se trata de la posibilidad de disponer de un tiempo y un espacio
propios, sin control ni supervisién ajena. Esta es una constante en las vidas de muchas personas con
discapacidad, aunque en el caso de Maria se extiende a toda su familia, debido a la falta de recursos y a
convivir varias personas en un espacio reducido.

Maria considera que su familia, y especialmente su madre, siempre la han sobreprotegido debido a su
discapacidad.

“Los padres cuando hay un discapacitado en casa lo protegen muy mucho, demasiado. No lo dejan
respirar. Y eso es malo. Hay que saber dejarlo y si te pegas el trompazo ya te levantaras, porque si
no, nunca te ensenan. Pues ella me lo tenia todo... Yo le cogi miedo, le cogi panico a mi madre. Tenia
un respeto asi... Yo cuando queria algo siempre acudia a mi padre”.

Isabel Caballero sefiala como en ocasiones las familias de personas con discapacidad estan imbuidas
por la idea “de que hay que proteger a la persona, y proteger es sobreproteger y cercenar derechos, y
sobre todo de las mujeres”. En este sentido, vemos como en el caso de Maria el cuidado se confunde
con sobreproteccion y control, un rol que ejerce principalmente su madre. La figura materna trata de
controlar todas las facetas de su vida: relaciones de pareja, amistades... Sin embargo, este ejercicio
de control no es asumido pasivamente por parte de Maria, que trata de zafarse de la supervision con
diversas estrategias.
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“Pero cuando empecé a decirle ‘chao, chao, vuelo...” Habia una amiga que cojeaba de un pie, pero
tenia su carnet de coche y todo. Iba donde le daba la gana. Me acuerdo que me decia: ‘td, venga,
vamonos, yo puedo contigo’. Digo: ‘veras ti mi madre cuando se entere de que me voy contigo’.
‘Tu madre, tu madre... siempre estas igual... Venga, jvamonos!’. (...) Mi madre: ‘A dénde vas?’
‘Con Angelita’. ‘;Con esa ‘pendona?’ ‘;Por qué te pones de esa forma con ella?’ ‘Porque ya te esta
calentando la cabeza para que hagas lo que te dé la gana. Y mientras tu vivas bajo este techo haras
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lo que yo quiera’.

También se puede observar como este ejercicio de control estd muy imbuido por una ideologia sexista
sobre la moral y el comportamiento femenino, de la sexualidad como un ambito que esta vedado a
las mujeres (no solo a aquellas con discapacidad) y en la que éstas deben permanecer en el hogar y
comportarse con decoro. Esto tiene como consecuencia que Maria no disponga de un espacio para poder
desarrollar su intimidad y mantener relaciones afectivas.

“Lo hice con él, pero... bajo un pino, porque no tenia casa. O dentro del coche de un amigo”.

Una vez que Maria entabla una relacién de pareja con el futuro padre de su hija, las cosas no mejoran
en cuanto a la disposicion de espacios de intimidad. Su madre rechaza esta relacion y le prohibe a él la
entrada en su casa.

“Estando ella en casa, €l no podia subir. Como estaba mi abuela, a lo mejor para Navidad si que
subia, pero no tenia que estar ella. Y siempre jaleo con él. Y cuando me quedé en estado, mi madre
me decia: ‘Ten cuidado, no te quedes en estado, eh’”.

Esta relacion de sobreproteccion se dirige especialmente a controlar la sexualidad de Maria, pues su
madre teme que se quede embarazada. El control llega hasta el punto de que su progenitora vigila
la llegada de su menstruacion: “Yo llevaba compresa de tela y con eso ella me controlaba también si
venia...”.

A pesar de estar tomando precauciones mediante el uso de preservativo, Maria se queda embarazada
sin haberlo buscado, tal y como relata. Esto provoca un gran enfado a su madre, poniendo en cuestion si
habia utilizado proteccién y si era una estrategia para que su pareja entrase en casa.
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“Mi madre cuando se enteré me cogié por banda: ‘Es que tu no sabes como hacer para que este
entre en casa, eres una...". ‘Vale, lo que tu digas... Yo no lo he hecho a propdsito, es que ha venido....

iz

‘.Es que no has gastado?’ ‘Claro que gasté, se quedaria dentro’”.

Los intentos de control materno sobre la sexualidad y reproduccién de Maria no se quedan ahi, ya que
posteriormente, intenta disuadirla de volver a quedarse embarazada, insistiendo en que se someta a una
intervencion para ligarse las trompas. Podemos observar co6mo por parte de su madre hay una vision
de la anticoncepcion no como una herramienta liberadora para poder disfrutar la sexualidad, sino como
forma de controlar la reproduccion. Sin embargo, Maria resiste estos intentos de control y opta por otro
método anticonceptivo, que no es definitivo: “Estuve tomando pastillas muchos anos cuando tuve la
chiquilla porque mi madre quiso que me ligara las trompas y dije que no”.

Segun Maria, esta sobreproteccion de su madre radica en el desconocimiento y en la idea infundada
de que, en su situacién, con una discapacidad, no podia ser madre. Asi, en la reaccién de su madre se
combina el temor a que empeore su salud con la sensacion de que no podra cuidar adecuadamente de
su hija. Esto ultimo esta influido, como senala Isabel Caballero, por la falsa idea de que la crianza es
Unicamente responsabilidad de las madres.

“Porque estaba con la mania de que yo no podia tener hijos porque, pues tal como estaba... Y
cuando me quedé... No veas tu, un miedo...

Mi madre lo que mas temia es que me pasara algo, por eso no queria que me quedara en estado.
Decia: ‘Cuando estas en la silla de ruedas tu no puedes tener un estado normal’. A lo mejor
antiguamente se decia que la gente en silla de ruedas no podia tener un hijo porque podia correr
peligro de que le pasara algo”.

Por otro lado, Maria tampoco siente que tenga intimidad en el centro residencial donde vive actualmente.
Esto se debe principalmente a que comparte habitacién en el centro y que la division de las habitaciones
se hace por géneros, hombres y mujeres. Asi, no dispone de un espacio propio donde poder mantener
relaciones con personas externas, algo que ademas explica que no esta permitido en el centro.

“Yo tenia amigos a los que podria decir: ‘Venga, pues te vienes un dia a mi habitacion, vemos una
pelicula, vemos algo y estamos acompanados’. Pero aqui yo sé que me van a decir que no (...). Yo le
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decia al psicologo del centro ‘es que no hay intimidad’”.
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Segln detalla, ella y otras companeras han tratado de negociar con la direccion del centro para que
habiliten una habitacién para poder mantener encuentros sexuales, pero la respuesta ha sido negativa.
Desde el centro se plantean problemas logisticos y de control de entradas y salidas de cara a poder
implementar una experiencia de este tipo.

“Lo hemos intentado, por parte del psicologo y de otras chicas, a ver si se podia poner una cama o
una habitacion para hacerlo. Yo no lo he visto. (...) Es que ni para la gente que a lo mejor tiene una
pareja aqui”.

A este respecto, Inma Ruiz de Lezana senala que los centros residenciales tienen un amplio margen de
mejora para poder integrar el derecho a la intimidad de las personas con discapacidad y reconocer este
tipo de necesidades.

Esta falta de intimidad tiene ciertas repercusiones en la vivencia libre de la sexualidad de las personas
con discapacidad. Por un lado, no tener espacios donde mantener relaciones sexuales provoca la
existencia de episodios en las que una persona realice su practica erdtica en espacios que pueden no
ser apropiados. Como explica esta sexdloga, es necesario reconocer esta necesidad y proporcionar un
espacio donde pueda tener lugar, para evitar comportamientos inadecuados: “Una adecuacion de los
espacios de intimidad significa tener un si donde ubicar tu experiencia erética”.

En este sentido, Maria siente que no tiene un espacio donde desarrollar esa practica er6tica, ya sea
de forma individual o en compania, pues comparte habitacion. Eso le lleva al punto de sentir que su
sexualidad es algo que tiene que reprimir, un deseo que tiene que mantener “bloqueado”.

“Realmente yo bloqueo la mente y digo: ‘No puedo, no quiero hacerlo. No, no. Me mato’. Como si no
sintiera nada”.

Sumado a lo anterior, las expertas senalan que, en algunos casos, existen ciertas dindmicas por parte
del personal que trabaja en los centros residenciales que no favorecen el acceso a la intimidad de sus
usuarios. Segun la percepcion de estas, no es algo que se haga a propédsito, sino que son dindmicas
que estan tan instauradas en el dia a dia de la residencia que no se tienen en cuenta las posibles
repercusiones que pueden tener en cuanto a la vulneraciéon del derecho a la intimidad. En este sentido,
Inma Ruiz de Lezana apunta que la intimidad no es solo una cuestion de espacios sino de tiempos. Maria
cuenta como este control llega hasta el punto de supervisar el tiempo que pasa en la ducha.
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Autonomia y vida independiente

En ocasiones, las personas con discapacidad pueden encontrar ciertas dificultades a la hora de llevar
una vida auténoma e independiente. Esto dependera del tipo y del grado de discapacidad que tenga la
persona en cuestion, pero también de su entorno y de los recursos de los que se disponen. Hemos visto
cdmo en muchas ocasiones es el propio entorno familiar o institucional el que limita su autonomia y su
capacidad de tomar decisiones libremente.

A pesar de su discapacidad, Maria es una persona que reivindica su independencia y autonomia sobre
todas las cosas. Se trata de un valor muy importante para ella y que ha marcado muchas de sus
decisiones vitales. Asi, desarrolld diversas estrategias para escapar del control y la sobreproteccion
familiar. Emprendié un proyecto de vida independiente con su pareja cuando se qued6é embarazada,
y cuando se separé mantuvo su propia vivienda en vez de volver al hogar familiar, sosteniéndose
econdmicamente a pesar de todas las dificultades. Actualmente, en la residencia también se esfuerza
por ser lo mas independiente posible, en la medida de sus posibilidades.

“Si la gente, a ver, cuanto menos haga, cuanto menos te ayude mejor, porque eres mas
independiente. Yo mi independencia no la quiero perder. El dia que la pierda es porque o no me
encuentro bien, o porque ya no tengo bastante fuerza en mi brazo para poder hacerlo”.

Socializacion diferencial

Como hemos visto, la discapacidad y la falta de accesibilidad que encuentran las personas con movilidad
reducida limitan mucho sus contextos de socializacion. En el caso de Maria, que se desplaza en silla de
ruedas y con un concentrador de oxigeno portatil, cuenta que tenia problemas incluso a la hora de salir
de casa. Explica que, antes de entrar en la residencia, tuvo muchos problemas para encontrar un piso
que fuese accesible. Cuenta que cada vez que tenia que llevar a su hija al colegio tenia que esperar a
que pasara alguien por la calle para ayudarla a bajar a la calle, hasta que, cansada de tener que recurrir
a esa ayuda, encontré un método para hacerlo ella sola, porque si no su hija llegaba siempre tarde. Sin
embargo, recuerda que se apunté a la asociacion de madres y padres del colegio (AMPA) para hacer las
actividades escolares con su hija y sus companeros, y con su vecina que siempre estaba en su casa.
Ante la falta de ayudas de su entorno y de instituciones, Maria no se resigna y desarrolla estrategias para
poder realizar las actividades cotidianas, atender la crianza de su hija y participar en la vida social.

Estas barreras en la accesibilidad también suponen una dificultad a la hora de mantener relaciones
sexuales. En la actualidad, al no disponer de un espacio para mantener relaciones intimas en el centro
residencial, cuando Maria quiere tener relaciones debe buscar un lugar fuera. Esto plantea una dificultad
anadida, ya que no todos los espacios estan adaptados y acceder a ellos implica un desembolso
econémico que puede ser muy costoso, especialmente para alguien con pocos recursos.
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“Fuimos al hotel mas barato que hay. Pero claro, no estaba preparado para nosotros, para mi. No
se podia entrar. Entonces fuimos a otro, que habia ascensor. Pero cuando entré no se cerraban las
puertas del ascensor. Entonces nos quedamos fuera con las ganas. Tuvimos que dejarlo para otro
dia. Pero, claro, en el otro hotel una habitacion valia 84 euros. Entonces, claro, hay gente que no
tiene 84 euros para ir a un hotel. Y a lo mejor con 35 euros puedes hacerlo, pero no esta adaptado”.

Esta escasez de contextos de socializacion, explica Inma Ruiz de Lezana, hace que muchas personas
con discapacidad recurran al uso de aplicaciones y chats para conocer gente o ligar. Ruiz de Lezana
senala que, en muchos casos y debido a esta socializacién empobrecida, estas no tienen los recursos de
aprendizaje suficientes para hacer una valoracion de las intenciones que tiene la otra persona respecto a
ellas, lo que las hace mas vulnerables en estos entornos. Como explica esta sexéloga:

“Porque yo estoy viviendo sin recursos para socializar en lo concreto, en lo presencial, en lo que
me da mi aprendizaje valido, y me meto en un mundo virtual donde todo es mucho mas complejo y
mucho mas ambivalente, y escondido, a veces”.

Algo asi sucede en el caso de Maria, que recurre al uso de chats de Internet o aplicaciones de mensajeria
instantanea, como Telegram, para hablar con hombres a los que no conoce fuera de las pantallas. Segun
cuenta, utiliza estas herramientas con el fin de encontrar una amistad y “si luego surge algo...”. Aclara
que, en principio, no lo hace en busca de sexo, y que tampoco quiere mantener conversaciones con
hombres casados porque ha tenido malas experiencias en estos casos. Sin embargo, relata que se ha
sentido enganada varias veces por hombres que no le contaban la verdad sobre su vida, que mas tarde
ha terminado descubriendo.

Asimismo, Maria cuenta que en estos chats muchos hombres, cuando se enteran de que tiene una
discapacidad, dejan de hablar con ella.

“Y después va y me dice: ‘¢ Tienes Telegram?’ Digo: ‘Si, tal, si no dame tu nimero y ahora te agrego’.
Pero yo antes de hacer eso siempre digo que soy discapacitada. (...) Y digo: ‘Vale, pero te tengo que
decir que soy discapacitada’. Como si le hubiera dicho algo... Yo creo que se desconecté y ya ni me
hablé ni nada”.
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Este rechazo ha ido mas alla en algunas ocasiones, en las que Maria se ha visto expuesta a ciertas
situaciones de violencia por parte de los hombres que ha conocido en los chats cuando se han enterado
de su situacién. Esto ha hecho que desarrolle estrategias para protegerse, como utilizar pseudénimos
cambiantes para evitar que la reconozcan.

De esta manera, vemos como los estereotipos que existen en torno a las personas con discapacidad
condicionan la vivencia libre y segura de su sexualidad. Estos prejuicios dan lugar a situaciones de
rechazo, que tienen ciertas implicaciones en su autoestima, como veremos mas adelante. Muchas
mujeres con discapacidad han interiorizado la idea de que sus cuerpos no son validos, de que no pueden
ser personas amadas ni deseables, o que les lleva a entablar relaciones de pareja atravesadas por
relaciones de poder y dominacion y por la falta de asertividad de las mujeres, en las que se normalizan
situaciones de abuso.

Autopercepcion

Maria se considera a si misma una persona de caracter muy fuerte. Cuenta que se siente muy sola y, en
cierto modo, podria decirse que se encierra en si misma para esconder su vulnerabilidad de los demas,
por lo que le cuesta relacionarse con otras personas y entablar relaciones estrechas de amistad. Sin
embargo, esta culpabilidad es también fruto del contexto y del rechazo que hay hacia la discapacidad.

“Cada uno tiene una manera de pensar y yo tengo... A ver, no es que sea mala, pero tengo un
caracter muy fuerte y lo que pienso lo digo. Y yo, para no tener discusiones con nadie, pues me
encierro en mi misma. Prefiero meterme en la habitacion y ponerme a hacer cosas (...) a veces me
encuentro muy sola porque no me abro”.

Explica que en la residencia no tiene amigos para salir y que aprovecha cuando sale a vender décimos de
loteria para hablar con gente y sentirse acompanada.

“Voy a vender loteria por ahi. Hablo con uno, hablo con otro. Hay gente que me dice que no, pero la
gente que me dice que si... me quedo un ratito a hablar con ellos y asi se me pasa el dia o el fin de
semana’”.

Sin embargo, echa en falta tener relaciones mas profundas, no necesariamente de pareja, sino de
amistad.
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“A mi me gustaria tener una relacion. Tener una pareja. Decir: ‘Hola, carino. Hola, mi amor’. Que
me diga: ‘Mira, me tienes aqui para lo que tu quieras y no estas sola’. Pero es que yo creo que la
mayoria... Si la gente que esta bien se siente sola los que estamos asi aun nos sentimos mas solos.
Aunque estemos en un centro. Aunque haya 36 personas. Cada una tiene su vida. (...) De verdad
que me encuentro sola. A mi me gustaria salir y decir un fin de semana: ‘Me voy contigo y nos
tomamos algo’. Comemos o hablamos o yo qué sé. Nos conocemos 0 somos amigos. Porque como
yo digo, la amistad ante todo. Hay que ir poquito a poquito y poner un granito y otro granito hasta
conseguir una amistad verdadera, que cuando te diga: ‘Oye, necesito ayuda’, pueda contar contigo,
no solamente para tener sexo”.

Podemos relacionar el relato de Maria con las observaciones de expertas como Inma Ruiz de Lezana
y Esther Castellanos, que senalan cémo muchas personas con discapacidad tienen contextos de
socializacién muy empobrecidos, con vidas muy limitadas a unos pocos entornos sociales.

Por otra parte, Maria cuenta con tristeza que su familia no va a visitarla a la residencia. Segun detalla,
su hija acude de vez en cuando o se ven fuera, pero sus hermanos nunca han ido a verla. Por esta razon,
Maria asegura que prefiere ocultarse en su habitacion los fines de semana porque le apena ver como sus
companeros si reciben visitas de sus familiares.

“Cuando vivia en mi casa me decian: ‘Venga, te ayudo’. Pero uno de ellos decia: ‘Si tu hija no te
ayuda, yo no voy a ayudarte. Tienes a tu hija, que te ayude tu hija’. Y aqui, como sabe que hay gente
que si necesito ayuda me la da... Pero no es lo mismo. Porque yo veo que llega el fin de semana y
mucha gente viene a ver a sus familiares. ;Y yo qué hago? Pues me meto en la habitacion, cierro la
puerta y no estoy. Porque eso me produce un poco de tristeza. Me dan ganas de llorar”.

Como hemos visto, esta sensacion de soledad es algo que atraviesa todas las historias examinadas en
este estudio, y esta relacionada con la escasez de oportunidades de socializacion y con la dificultad para
articular entornos amables para la vulnerabilidad y los cuidados, como apuntaba Inma Ruiz de Lezana.

Ademas, Maria es una persona que tiene una gran sensibilidad hacia los animales. Cuenta que antes
tenia un perro que, cuando se sentia triste, se iba a pasear con él. Entre lagrimas explica que tuvo que
dejarlo durante la pandemia porque no podia salir con él y que lo cogidé una casa de acogida. Le dijeron
a su yerno que cuando pasara todo, si queria verlo, solo tenia que llamar y se lo llevarian, pero nunca lo
hizo.
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“Me produce mucha tristeza porque cuando me separé de mi pareja, el perro lo queria mucho a él,
estuve anorando bastante tiempo. Y le dije: ‘No te preocupes, que yo no te voy a dejar abandonado.
Tu estaras conmigo hasta que esto acabe’. Y cuando paso esto se me quedé un vacio aqui dentro.
Yo realmente tenia ganas de verlo, abrazarlo y decirle: ‘No puedo cuidarte, te vas con otra familia.
Tranquilo que yo te di y tu vas a estar bien’. Como una despedida. Pero no me dejaron”.

Sumado a las dificultades en la socializacién, como se adelantaba en el apartado anterior, los prejuicios
hacia las personas con discapacidad provocan ciertas afectaciones psicolégicas que repercuten en su
autopercepcion y autoestima.

“Hay veces que digo: uf, tengo de todo... Discapacidad, gorda, sin dientes... Pero repito, es verdad
que todo eso lo digo riendome, ¢sabes? Con oxigeno, con apnea del sueno...”.

En este sentido, como veiamos en el capitulo en el que se recogen las aportaciones de las expertas,
estas apuntaban a que muchas mujeres con discapacidad tienen tan interiorizada la idea de que sus
cuerpos no son validos, que esto les lleva a buscar la aceptacion y aprobacion de otras personas.
Asumen la mirada social que las ve como seres que no pueden ser deseables ni deseantes.

Aun asi, hay que senalar que en el caso de Maria no interioriza completamente esta mirada social que la
invalida. Manifiesta un rechazo a verse a mi misma como una persona pasiva y dependiente. Es alguien
que se considera “muy suya” y necesita sentirse autbnoma e independiente, una cualidad por la que ha
luchado a lo largo de toda su vida.

“Yo lo he hecho todo siempre. No he necesitado ayuda de momento. (...) Procuraré no ponerme
mala, intentar hacer gimnasia para mantenerme fuerte. Yo creo que si tuviera que hacérmelo todo
la gente me cogeria una depre. Si, porque soy muy mia. Yo soy de hacer lo que me da la gana. Me
acuesto cuando quiero. Me levanto cuando quiero. Me levanto a la hora, pero me levanto, y me lo
hago todo”.

Por eso, cuando se quedé embarazada, quiso demostrarle a su madre que podia criar a su hija sin ayuda,
a pesar de que esta no la creia capaz debido a su discapacidad. Su maternidad fue una forma de probar
ante su madre que a pesar de su discapacidad era capaz de salir adelante y criar a una hija.
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“Y a veces, ¢a quién recurren? A los padres, a los abuelos... Pero una que esta discapacitada,
Jqué pasa? Que sacamos todas las fuerzas que tenemos, no sé de donde, pero las sacamos. Es
como decir: ‘Si siempre habéis pensado que somos unos indtiles, te voy a demostrar que estando
yo como estoy, no soy tan inttil como vosotros creéis’. (...) Mi madre siempre me ha tenido muy
protegida. Cuando me quedé en estado me decia que necesitaba ayuda. Yo le quise demostrar
gue no necesitaba ayuda de nadie para poder criar a mi hija, que yo misma podia criarla y sacarla
adelante”.

Por dltimo, en relacién a la vivencia de su sexualidad, Maria siente que no ha podido desarrollarse
completamente, a pesar de considerarse a si misma una persona muy sexual. Segun su percepcion,
ha tenido que reprimirse y bloquear su deseo sexual porque le han hecho creer que es una cuestion
que no le compete y que no esta bien. Asi, vemos coémo sus necesidades y deseos chocan con un
contexto social que no favorece su desarrollo, en el que se entrecruzan estereotipos y prejuicios contra
las personas con discapacidad, falta de espacios donde desarrollar su intimidad y una socializacién
centrada en controlar la sexualidad femenina.
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Los derechos sexuales y reproductivos son “una gran asignatura pendiente”. Esta afirmacion de Isabel
Caballero, de la Fundacion CERMI Mujeres, es una reflexidon que comparten las expertas consultadas
para esta investigacion. Se considera necesario avanzar, afianzar y garantizar estos derechos para toda la
poblacién ya que, como senala la presidenta de la Asociacion Estatal Sexualidad y Discapacidad, Natalia
Rubio, “hay un desconocimiento absoluto de qué son los derechos sexuales y reproductivos en general
en la poblacién, y mas concretamente en las personas con discapacidad”.

Asimismo, las expertas aportan dos consideraciones clave a la hora de abordar esta cuestion.
Por un lado, aplicar la perspectiva de género para abordar los derechos sexuales y reproductivos
es fundamental, ya que las mujeres son quienes sufren las mayores vulneraciones y es necesario
visibilizar estas situaciones especificas. Y, por otro, una perspectiva interseccional, que permita
dar cuenta de coémo las personas estan atravesadas por multiples discriminaciones, y que las
vulneraciones varian mucho en funcién del tipo de discapacidad que se tenga, o si se trata de
situaciones de discapacidad multiple.

Avances en los ultimos anos

¢ Qué avances se han producido en relacion a los derechos sexuales y reproductivos en los ultimos anos?
¢Cual es la situacion actual?

En primer lugar, Natalia Rubio senala que se ha avanzado en la visibilidad de los derechos sexuales
y reproductivos de las personas con discapacidad. “El abordaje de la sexualidad ha dejado de ser un
tema tabu en los proyectos de vida de las infancias, adolescencias, juventudes, adulteces y vejeces con
discapacidad”. Las organizaciones que trabajan con discapacidad han creado grupos de debate y han
realizado numerosas formaciones a profesionales, voluntariado y familias. En la misma linea, la sexéloga
Inma Ruiz de Lezana sefala que vivimos un momento de especial emergencia y visibilizacién de estos
derechos, que responde a un cambio de paradigma:

“I...] estamos transitando de un antiguo paradigma médico-rehabilitador, asistencial, social, que
va transformandose en este paradigma de la diversidad, que evidencia que las situaciones de
discapacidad, desde luego, no son una cualidad inherente a las personas que las llevan, sino que
son hechos de diversidad humana’.

Por su parte, Isabel Caballero destaca la labor de los grupos de mujeres con discapacidad. Estos han
realizado un importante trabajo de incidencia que ha logrado impulsar numerosos cambios, desde el
reconocimiento de derechos al impulso de programas e iniciativas.

Sin embargo, se coincide en senalar que los avances mas significativos se han producido en el terreno
legal, donde ha tenido lugar “una reforma total de nuestro ordenamiento juridico”, en palabras de Isabel
Caballero. Actualmente los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad estan
formalmente reconocidos. Asi, las expertas destacan:

66



cocemfe.es

. Otra mirada: en didlogo con personas
expertas en derechos sexuales y reproductivos

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006): su firma marca
un cambio de paradigma que dio lugar a numerosos cambios legislativos.

La reforma del Codigo Penal del afio 2020 (con la eliminacion del parrafo segundo del articulo
156), que prohibe la esterilizacién no consentida de las personas con discapacidad.

La modificacion de la Ley Organica 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de
la interrupcién voluntaria del embarazo, para incorporar a las personas con discapacidad, que
prohibe las esterilizaciones, los abortos coercitivos y los embarazos forzados.

La Ley Organica 10/2022, de 6 de septiembre, de garantia integral de la libertad sexual, que
incluye medidas para combatir la violencia contra las mujeres con discapacidad.

La Estrategia Nacional de Salud Sexual y Reproductiva, que incorpora la perspectiva de la
discapacidad.

Asimismo, se mencionan iniciativas a nivel autonémico como los Planes de Accion Integral para Mujeres
con Discapacidad de la Junta de Andalucia, que contemplan la adaptacion de las consultas ginecolégicas
y la formacién a profesionales sanitarios; o la Estrategia de salud sexual y reproductiva de la Comunidad
Valenciana.

Aun asi, cabe hacer algin matiz en este panorama de avance general. Inma Ruiz de Lezana apunta
que se puede apreciar un mayor reconocimiento de los derechos reproductivos frente a los derechos
relacionados con el acceso al cuerpo y al placer. Este ultimo ambito presenta todavia una amplia
posibilidad de mejora, no solo en relacién a las personas con discapacidad, sino a toda la sociedad:

“[...] creo que, todavia, en el ambito del reconocimiento de la dimensién placentera y del acceso
al propio cuerpo y al propio placer, queda muchisimo que hacer. Y ahi es donde el paradigma
de la sexualidad, de la dimension heddénica, placentera, de la sexualidad, es una cuestion abierta
para toda la sociedad, mucho mas atn si hablamos de las personas que estan en situacion de
discapacidad”.

Otro de los puntos de acuerdo entre las voces consultadas es senalar la distancia existente entre el
reconocimiento legal de los derechos sexuales y reproductivos y su aplicacion en la practica. Como
apunta la profesora de la Universidad de Alicante Esther Castellanos:

“Es decir, tenemos toda esa parte, diriamos, de la igualdad formal. En este caso, del aseguramiento
de los derechos sexuales y reproductivos a nivel formal. Pero, a nivel efectivo, si hacemos el
paralelismo que hacemos las feministas entre la igualdad formal y la igualdad efectiva, pues en el
caso de los derechos de las personas con discapacidad hay ese gap. Ese gap, donde mas se ve, es
justamente en los derechos sexuales y reproductivos”.
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A lo largo de las siguientes paginas veremos cOmo este reconocimiento de derechos no siempre se
concreta en el dia a dia de las personas con discapacidad.

Por ultimo, algunas entrevistadas senalan como el avance de corrientes ideoldgicas y partidos de extrema
derecha amenaza algunos de esos avances, con la retirada de fondos o el cuestionamiento de programas
de derechos sexuales y reproductivos.

Prejuicios y estereotipos hacia las personas
con discapacidad fisica y organica

La bibliografia existente sobre la imagen de las personas con discapacidad muestra co6mo estas sufren
numerosos prejuicios y estereotipos en relacién con su sexualidad. Si se analiza esta cuestion con
perspectiva de género interseccional, tal y como apuntan las expertas consultadas, se evidencia que,
si bien los hombres también sufren los estereotipos, en el caso de las mujeres estos se agudizan
porque se cruzan y retroalimentan con la cultura patriarcal. Asi, hay una interconexién entre los prejuicios
capacitistas y los prejuicios patriarcales en el caso de las mujeres.

Por otro lado, una perspectiva de la diversidad nos permite comprender que los estereotipos varian en
funcion de la discapacidad que tiene una persona. Como senala Isabel Caballero:

“[...] en derechos sexuales y reproductivos, lo que percibimos es que los estereotipos varian.
Si tienes una discapacidad fisica, bueno, puedes tomar decisiones por ti misma [...] hay una
estigmatizacion muy evidente de las mujeres con discapacidad intelectual y las mujeres con
discapacidades psicosociales, con trastornos de salud mental”.

Dicho esto, en rasgos generales se observa que los prejuicios y estigmas hacia las personas con
discapacidad oscilan entre dos extremos. En uno de ellos estan los estereotipos que las conciben como
seres asexuales, hasta el punto de negar “su propia naturaleza humana sexuada”, como sefnala Isabel
Caballero, y de que no se las vea como hombres o mujeres, como apunta Inma Ruiz de Lezana. En el
otro extremo se encuentran los prejuicios que las retratan como seres hipersexuales, algo que sucede
especialmente con las discapacidades intelectuales o psicosociales. En el primer caso, la sexualidad se
concibe como un ambito fuera del alcance de las personas con discapacidad, que es -y debe ser— ajeno
a ellas; y en el segundo, como un aspecto de estas personas que hay que controlar y reprimir.

El discurso que niega la naturaleza sexual de las personas con discapacidad conlleva una vision de estas
como menores de edad. Se les infantiliza y se les concibe como seres incapaces de decidir sobre sus
propios cuerpos, seres a quienes hay que mantener alejados de estas cuestiones. Se trata, como senala
Inma Ruiz de Lezana, de una mirada que asexualiza a estas personas.

También existen una serie de estereotipos ligados a la reproduccién, que sefnalan que la discapacidad
es algo a erradicar, una caracteristica que no se debe reproducir. De ahi que el estereotipo esté
vinculado a la idea de que las personas con discapacidad no deberian tener descendencia. Para Isabel
Caballero, este estereotipo esta ligado a otro: el de la madre ideal. Es una imagen que traslada toda la
responsabilidad de la crianza a las mujeres.
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“[...] un modelo de madre idénea en esta sociedad que supone que las mujeres con discapacidad
no cumplen. Esa idea falaz de que los ninos y las ninas solamente son educados y criados por una
persona, la madre, que tiene que cumplir con estos requisitos”.

Debido a la dificultad, para las mujeres con discapacidad, de encajar con este modelo ideal, existe un
rechazo social a considerarlas aptas para la maternidad. Es importante senalar que este estereotipo
solo se aplica a las mujeres; cuando se trata de la paternidad de hombres con discapacidad no se entra
a considerar si son aptos 0 no, ya que subyace la idea de que los varones no desempenan un papel tan
importante en la crianza. Debido a la socializacion diferencial entre mujeres y hombres, las primeras
soportan toda una serie de expectativas relacionadas con el cuidado y la maternidad, como parte de su
identidad de género.

Natalia Rubio observa como este estereotipo por el cual no se considera a las mujeres con discapacidad
aptas para la maternidad las coloca en una encrucijada, ya que contradice un mandato de género clave
para las mujeres, como es el de la importancia de su rol maternal.

“[...] muchas mujeres con discapacidad que viven en la sociedad donde nos ha tocado vivir se
ven envueltas, arrastradas o condicionadas por ciertos modelos que nos condicionan a todas las
personas para ser feliz. Parece que tienes que tener a alguien, tienes que tener pareja, tienes que
formalizar, tienes que tener... Si, sno?, un poco los mensajes de “;a qué esperas? Se te va a pasar
el arroz”, y estas historias que nos acompanan a cualquiera”.

¢Cuales son las raices de estos prejuicios y estereotipos? Las expertas coinciden en apuntar a la cultura
patriarcal como raiz de muchos de ellos. En primer lugar, se considera que estas ideas preconcebidas
se deben a un modelo de sexualidad capacitista y coitocentrista. Un modelo “limitado y limitante”, en
palabras de Isabel Caballero, “una idea pequena y estrecha que deja a mucha gente fuera”, como anade
Natalia Rubio. Se trata de un modelo que reduce la sexualidad a la penetracion y la genitalidad, por lo
que no concibe, como senalan Esther Castellanos e Inma Ruiz de Lezana, otras formas de disfrute y
expresion de la sexualidad. A esto se anade que es un modelo centrado en el placer masculino, que
invisibiliza a las mujeres y que ademas esta vinculado con otros mandatos de género, como apunta
Natalia Rubio:

“Porque hablar de genitales, coito y orgasmo, en el fondo, la idea que se nos esta transmitiendo es
la sexualidad mejor vivida con alguien. Que para tener coitos, ;qué se necesita? Como minimo dos
personas. Desde un modelo heterosexual. Sexualidad mejor vivida con fines reproductivos”.
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Encontramos otra de las raices de estos estereotipos en el modelo de belleza hegeménico. Este plantea
una serie de patrones y exigencias (juventud, delgadez, cuerpos armonicos sin discapacidad, etc.) que
es necesario cumplir para ser un sujeto deseable en sociedad. A las personas con discapacidad, y
especialmente a las mujeres, se les transmite socialmente la idea de que su cuerpo no es valido, puesto
que no encajan en este modelo. A esto se une, ademas, la falta de visibilidad de las personas con
discapacidad, la ausencia de referentes y de otros modelos de belleza mas diversos.

Estos prejuicios y estereotipos tienen numerosas consecuencias en las personas con discapacidad.
En primer lugar, afectan a su autoestima, les hace sentir que sus cuerpos no son apropiados, no son
deseantes ni deseables. Esto provoca, especialmente en las mujeres, una falta de iniciativa y de agencia,
tanto para buscar relaciones como para el autoerotismo. Esto lleva como consecuencia negarles una
parte clave de su identidad, de manera que una persona con discapacidad no se pueda concebir
“como una mujer o un hombre que puede ser deseante y deseable, 0 sea, que pueda expresar su
deseo erdtico y también que pueda despertar el deseo erético de otras personas”, como desarrolla Inma
Ruiz de Lezana. Asimismo, la consideracion de estas personas como seres asexuales supone que se
les niegue la informacion sobre derechos sexuales y reproductivos y la educacion sexoafectiva, lo que
puede aumentar su vulnerabilidad a sufrir abusos, restandoles agencia y capacidad de decidir. También
supone que las personas con discapacidad no se conciban como sujetos de derecho y, por tanto, puedan
reclamar estos o denunciar su vulneracion.

Esta concepcién afecta de manera especial al cuerpo de las personas con discapacidad: no se asume
que su cuerpo es suyo y que tienen derecho a decidir sobre él. De esta manera, se normaliza el acceso
de otras personas al mismo, la ausencia de limites y de intimidad. Se interioriza el mensaje de que
cualquier persona puede acceder a su cuerpo, y se naturalizan los abusos, hasta el punto de que cuesta
reconocerlos como tales, como explica Natalia Rubio.

“[...] pueden vivir situaciones de transgresion de limites, situaciones de abuso donde ni siquiera
la persona es consciente de que hay alguien que esta haciendo algo feo con su cuerpo. Como
estan tan acostumbradas y tan acostumbrados a que cualquier persona puede acceder a sus
cuerpos desnudos, si el dia de manana en su proyecto vital se tropiezan con una persona con unas
intenciones que no sean buenas, pues no lo van a vivir como una trasgresion. No lo van a vivir
como una posible situacion de riesgo, con lo cual no nos lo van a contar, con lo cual no nos vamos
a enterar’.

La concepcion de las personas con discapacidad como seres asexuales también conlleva que no se
tenga acceso a un aprendizaje basico sobre normas sociales en relacién al cuerpo y a la intimidad. Esto
puede dar lugar a que se realicen conductas inadecuadas o de transgresion de limites, que son debidas
al desconocimiento de estas normas y que se leen como producto de una libido excesiva, tal y como
explica Inma Ruiz de Lezana.
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“...] una situacion en la que alguien se estimula eréticamente fuera de un contexto adecuado,
es interpretada muchas veces por el contexto como alguien que tiene una libido extrema o
desajustada, cuando igual lo que le ocurre es que no tiene un espacio de intimidad donde realizarlo,
0 no tiene el aprendizaje necesario de esas normas sociales que todo el mundo aprendemos”.

La interiorizacion del derecho de terceras personas a decidir sobre su propio cuerpo puede llevar a que
las personas con discapacidad acepten intervenciones que afectan al ejercicio de sus derechos sexuales
y reproductivos. Ademas, a la hora de realizar este tipo de intervenciones se puede llegar a utilizar como
justificacion el bienestar y la salud de estas personas, por lo que se asumen de manera acritica.

El papel de las familias

Los prejuicios y estereotipos sobre las personas con discapacidad presentes en la sociedad también
permean a las personas de su entorno familiar. La influencia de este tipo de concepciones puede estar
en la base de intervenciones sobre el cuerpo de sus familiares con discapacidad, en las que se toman
decisiones sin tener en cuenta la voz de la persona afectada, negandole de este modo su agencia.
Como senalabamos mas arriba, la mirada que asexualiza a las personas con discapacidad puede llevar
a que no se les proporcione educacién sexual, puesto que se considera un tema fuera de su alcance. En
ocasiones esta nocién puede motivar que se trate de disuadir a estas personas de ejercer sus derechos
sexuales y reproductivos.

Por todo esto, las expertas coinciden en considerar que las familias desempenan un papel ambivalente:
por un lado, cumplen un rol fundamental como cuidadoras y sostén de las personas con discapacidad.
Pero, en ocasiones, sus actuaciones pueden llegar a suponer una barrera para el ejercicio de sus
derechos sexuales y reproductivos. Isabel Caballero sefala que nos encontramos ante un colectivo
tremendamente sobreprotegido por las familias, en el que la actitud de cuidado hacia las personas con
discapacidad se entrevera con “ideas de que hay que proteger a la persona, y proteger es sobreproteger
y cercenar derechos, y sobre todo de mujeres”.

Esta actitud de sobreproteccion se dirige sobre todo a limitar la autonomia, el acceso a espacios de
intimidad y a la capacidad de experimentar mas alla del hogar, para evitar situaciones conflictivas o
dolorosas. Sin embargo, esto conlleva una falta de aprendizaje de cuestiones basicas que termina
incapacitando a las personas con discapacidad, como apunta Inma Ruiz de Lezana. Es necesario
reconocer esta dimension de su identidad para que puedan aprender a expresarla, evitando el silencio y
la censura y apostando por el aprendizaje, como explica esta sexdloga.
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“...] en el asunto de la intimidad, yo suelo ser muy clara, porque claro, cuando recibes un “no” aqui,
en el centro de dia, “no”; en el autobus, “no”; en tu casa, “no”; en el trabajo, “tampoco”. ;Y dénde
“si”? El “no” tiene sentido si hay un “si”. Porque si no, lo que haces es, “pues donde puedo”, porque
como no puedo en ningln sitio, intento mantener mi practica erética donde pueda. En sitios a veces
inapropiados, a escondidas, en el almacén, cuando no te ven, en el bano. Una adecuacion de los
espacios de intimidad significa tener un “si” donde ubicar tu experiencia eroritca”.

Las expertas senalan que tras esta forma de actuar subyace muchas veces el miedo y el
desconocimiento. Como explica Natalia Rubio, “las resistencias que nos podamos encontrar con las
familias parten de que no siempre saben qué es eso de educacion sexual, qué es eso de la sexualidad”.
A esto se anade la persistencia de un modelo limitado de lo que es la sexualidad, por el que se considera
que ésta no atane a las personas con discapacidad. Segun Esther Castellanos:

“Si las familias ejercen ese veto de que esa nina, esa joven, pueda desarrollar su sexualidad es
porque, de alguna manera, lo que tienen en su cabeza, en ese imaginario, es una sexualidad
coitocentrista”.

Sin embargo, nos encontramos en un momento de transicion, en el que este modelo de sobreproteccion
convive con un nuevo paradigma que concibe la discapacidad como un hecho de la diversidad humana,
como explica Inma Ruiz de Lezana. Para esta sexéloga, las familias estan asumiendo este cambio de
forma paulatina, pero es necesario tener en cuenta que estamos en un contexto en el que coexisten
diversas formas de afrontar la sexualidad:

“Estamos en un momento en el que todavia conviven el modelo de educacion sexual de nuestros
abuelos y abuelas con el momento de la hiper explicitacion de lo sexual. Esos dos modelos conviven.
Estamos percibiendo una necesidad de abordaje del tema, pero parece que faltan herramientas
para hacerlo”.

El miedo a que sus familiares con discapacidad, especialmente las mujeres, sufran abusos por parte de
otras personas, ya sean extranos o cuidadores, es un factor que también atraviesa a las familias. Sin
embargo, esta vision pasa por alto, como advierten las expertas, que la mayor parte de los abusos se
produce en los entornos cercanos y familiares. Como explica Natalia Rubio:
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“En el barrio, como todo el mundo conoce a mi hija, pues ahi esta, entra y sale por las casas, ahi
baja la guardia y ahi es donde de las situaciones de abuso habitualmente se dan, en el entorno
mas proximo. Y a veces por parte de personas muy cercanas, que incluso pueden ser familiares de
las propias personas con discapacidad, con lo cual todavia es mucho mas complicado identificar
situaciones de abuso”.

La sobreproteccidn, unida a que la accesibilidad todavia es un reto pendiente en gran parte del pais,
provoca que el aislamiento y la falta de redes de apoyo sea algo que sufren muchas personas con
discapacidad. Son vidas, como define Esther Castellanos, lineales, muy encerradas en los hogares y con
poco contacto con otras personas. Esta situacion dificulta poder pedir ayuda en caso de sufrir abusos o
vulneraciones de derechos.

El papel de las residencias y centros residenciales
para personas con discapacidad

Se considera necesario que las residencias y centros de atencién a las personas con discapacidad
revisen también su atencion a los derechos sexuales y reproductivos. Inma Ruiz de Lezana considera que
estas se hayan inmersas en un cambio de paradigma en relacion a la atencién que proporcionan:

“I...] los centros residenciales especialmente estan percibiendo ya este cambio generacional y este
cambio de paradigma en el que, claro, de tener a la gente institucionalizada, bajo tutela [...] ahora
son clientes, usuarios. Entonces, el enfoque es completamente distinto”.

Este cambio de enfoque implica revisar posibles sesgos y estereotipos y transformar el trato a las
personas con discapacidad, asi como rutinas, protocolos y formas de funcionamiento. El derecho a la
intimidad es un punto clave, que las expertas consideran que es necesario trabajar y desarrollar para
garantizar que se respete, especialmente cuando se trata de personas que necesitan apoyo y ayuda para
realizar actividades basicas.

Una muestra de esta necesidad de atender a la intimidad es, por ejemplo, es que no todos los centros
residenciales cuentan con espacios para tener relaciones intimas en pareja. La gestiéon del uso de
espacios y tiempos en las residencias, ademas, puede estar atravesada por prejuicios de género,
de manera que sean mas permisivos con los varones a la hora de facilitarles entablar relaciones
sexoafectivas que con las mujeres. La propia disposicion y organizacion del espacio en los centros
transmite de alguna manera una concepcién de la intimidad o de qué usos estan permitidos y cuales no,
como senala Inma Ruiz de Lezana: “el diseno arquitecténico de la propia institucion habla de esa propia
poca disposicion de acceso a la intimidad”.
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El acceso a la intimidad, ademas, no se refiere solo a contar con espacios donde desarrollarla, como
recuerda Ruiz de Lezana, sino también a la posibilidad de disponer de tiempo libre:

“l...] la intimidad no solamente del espacio, sino también del tiempo. Porque yo programo el tiempo
para que no haya tiempo para ti. Y también de los datos, de las informaciones y de las confidencias
que como apoyo puedes recibir de una u otra persona”.

Por eso, las expertas consideran necesario articular protocolos claros de intimidad en estos centros, no
solo para garantizar el acceso a este derecho, sino para evitar posibles abusos.

Atencion sanitaria y derechos sexuales y reproductivos
de las personas con discapacidad

En la atencién sanitaria a las personas con discapacidad las expertas consultadas consideran que
todavia tiene gran prevalencia la perspectiva del llamado modelo biomédico o médico-rehabilitador. Este
concibe la discapacidad como una problematica individual, una enfermedad que hay que resolver desde
un enfoque médico y cientifico. Es un modelo en el que existe una relacién jerarquica entre médico y
paciente, por lo que este ultimo debe asumir el criterio médico sin cuestionarlo. Frente a eso, se aboga
por un modelo biopsicosocial de la medicina basado en los derechos humanos, que apueste por una
atencion integral y ponga a las personas en el centro.

Debido a la persistencia del modelo biomédico, y a que los prejuicios y estereotipos sobre las personas
con discapacidad también afectan a las y los profesionales médicos, se observan carencias en el
abordaje de los derechos sexuales y reproductivos. Asi, Esther Castellanos apunta a que, en muchas
ocasiones, “la discapacidad es el mandato que nubla el resto de situaciones”. Esta vision tiene como
consecuencia que todo lo que le sucede a las personas con discapacidad se puede llegar a explicar, de
manera reduccionista, a partir de esta condicidn, sin indagar en otro tipo de causas. Una percepcion
reducida que puede acabar teniendo consecuencias en la salud de las y los pacientes, hasta el punto de
que patologias prevenibles pasen desapercibidas o tarden en ser detectarlas.

Estas carencias también estan muy relacionadas con la falta de medios en los centros sanitarios para
atender a las personas con discapacidad. Un indicador muy significativo de esta cuestion es la ausencia
de consultas ginecol6gicas adaptadas en numerosas comunidades auténomas, o el escaso ndmero de
las mismas en aquellas comunidades en las que si existen. Una de las expertas consultadas, Pilar
Lafuente, atiende a pacientes en la Unica consulta adaptada de la Comunidad de Madrid, que tan solo
esta operativa dos dias al mes.

En 2012, Andalucia puso en marcha un proyecto pionero de consultas ginecoldégicas adaptadas
en el que se crearon ocho, una por provincia. En la actualidad, 28 centros andaluces disponen de
consultas adaptadas, aunque 14 estan incompletas al carecer de grua. Se trata de iniciativas clave
para proporcionar una atencion de calidad a las mujeres con discapacidad, pero e€s necesario un mayor
nuimero de estas consultas para favorecer el acceso.
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Lafuente explica que las consultas con personas con discapacidad son mas complejas, ya que es
necesario conocer los pormenores de cada caso y saber si pueden existir contraindicaciones con
determinados tratamientos o medicamentos. Por eso, y ante la gran diversidad de discapacidades,
Lafuente senala que se necesitan no solo mas medios sino también mas tiempo, para que la o el
profesional médico pueda consultar a otras y otros especialistas y recabar la informacién necesaria para
atender adecuadamente a cada paciente. Tomar una decision avalada por mas especialistas es una
forma de evitar malas practicas.

“Lo que se requiere es tiempo. Tiempo para estar con la paciente, tiempo para estudiar y tiempo de
interlocucion con los otros especialistas que llevan a estas pacientes”.

Algunas de las expertas consultadas senalan la existencia de sesgos en el trato a las personas con
discapacidad, especialmente a las mujeres, por parte de algunos especialistas o personal sanitario.
Isabel Caballero senala algunos ejemplos:

“El ninguneo que hay cuando una mujer con discapacidad va a pedir, yo qué sé, algin método
anticonceptivo o va a preguntar como quedarse embarazada, algln tipo de asesoramiento médico.
Hay un ninguneo total. Faltas de respeto. Disuadirlas, decirles, eso lo hemos visto en muchos
casos, ‘no es conveniente que sigas adelante con un embarazo porque esto va a afectar a tu..., sin
realmente tener formacion ni datos al respecto”.

Estos sesgos se pueden deber, en gran parte, a una falta de formacion de las y los profesionales sobre
el trato a las personas con discapacidad. Ante esa falta de formacion, se puede llegar a optar por realizar
un gran ndmero de pruebas a estos pacientes, muchas de las cuales se pueden considerar innecesarias,
para evitar problemas. Pero, también, como senala la doctora Pilar Lafuente, puede ocurrir lo contrario,
que para evitar molestias a las y los pacientes (por ejemplo, obligarles a desplazarse a centros sanitarios
poco accesibles) se opte por realizar las minimas intervenciones posibles.

Informacion adaptada y accesible

El acceso a la informacion adaptada sobre salud sexual y reproductiva facilitada por parte de las y
los profesionales sanitarios es otro nudo conflictivo. El estereotipo que concibe a las personas con
discapacidad como seres asexuales puede motivar que no se les proporcione esta informacién, dando
por sentado que se trata de una cuestion que no les compete o considerando que no se trata de
personas sexualmente activas.

Aunque, como senala la doctora Lafuente, la Ley de autonomia del paciente establece la obligacion del
personal médico de informar a las y los pacientes sobre las intervenciones que se les van a practicar,
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no siempre se disponen de medios o conocimientos para realizarlo de manera adecuada y accesible
para todo tipo de discapacidades. Lafuente senala como en muchas ocasiones son las personas
acompanantes (familiares, tutores, etc.) quienes proporcionan el apoyo necesario para hacer llegar la
informacion.

“[...] 8ente con discapacidad auditiva, pues yo no tengo un traductor, a no ser que venga con é€l.
Todo el espectro del trastorno autista, el que tiene poco espectro, pues voy a poder interaccionar
bien. Sin embargo, el otro extremo del espectro, si no viene con el padre, la madre o el hermano [...]
Generalmente vienen con el acompanante y yo me apano con el acompanante”.

Esto provoca que muchas pacientes, especialmente aquellas con discapacidad intelectual, dependan de
la capacidad o buena voluntad de las personas que las acompanan para poder acceder a la informacion,
tomar decisiones o simplemente hacer un seguimiento adecuado de su salud sexual y reproductiva. Para
Isabel Caballero, esta situacion supone que muchas personas con discapacidad se sientan de alguna
manera fuera del sistema sanitario:

“[...] no tenemos un sistema sanitario preparado para dar informacion a las mujeres acerca de
hacer un seguimiento de su salud sexual y reproductiva, sino que permanecen al margen”.

A pesar de los avances, se pone en evidencia que hay una concepcidn limitada de la accesibilidad,
reducida solo a evitar las barreras fisicas. Frente a esta situacion, las expertas recuerdan que la atencion
sanitaria debe garantizar la accesibilidad universal, no solo facilitando la accesibilidad fisica en las
instalaciones o el material médico, sino también otras dimensiones como la accesibilidad cognitiva, para
garantizar la toma de decisiones informadas. Pero, sobre todo, se trata de integrar el modelo biomédico
y transformar el trato y la atencién, como apunta Natalia Rubio:

“[...] no tenemos resueltas cuestiones tan sumamente importantes como es una formacion en
actitudes, en lo que es eso de la dignidad, en lo que es el trato a las personas y todos estos temas
que son mucho mas importantes”.

76



cocemfe.es
. . Otra mirada: en didlogo con personas
expertas en derechos sexuales y reproductivos

Principales vulneraciones de derechos sexuales y reproductivos

En este apartado sintetizamos las principales vulneraciones de derechos sexuales y reproductivos que
afectan a las personas con discapacidad.

Derecho a la informacion. “La informacion que reciben las mujeres con discapacidad en torno a sus
derechos reproductivos esta muy lastrada”, afirma Isabel Caballero. “Y eso no permite que se haga una
toma de decisiones libres y verdaderamente informada”. Esta falta de acceso a la informacion tiene
que ver, como hemos visto, con el prejuicio de que las personas con discapacidad se deben mantener
al margen de estas cuestiones, con la mirada infantilizadora que no les concibe como seres sexuales.
De esta vision deriva la consideracion de que estas personas no estan capacitadas para poder tomar
sus propias decisiones, por lo que deben ser otros agentes (familiares, profesionales sociosanitarios)
quienes las tomen por ellas. A esta cuestion se anade el hecho de que la informacion disponible no
siempre esta adaptada ni es accesible cognitivamente para toda la diversidad de discapacidades. Esta
falta de informacioén supone, como apunta Natalia Rubio, que “si yo no conozco cuales son mis derechos,
poco puedo hacer por reivindicarlos”.

Derecho a la educacion sexual. Ademas de falta de informacion, se detecta una gran carencia en
educacion sexual para las personas con discapacidad. Esta carencia esta relacionada, una vez mas, con
la conviccion de que es un asunto que no les compete, por lo que se opta por dejarles al margen, y no
se explican cuestiones basicas (por ejemplo, qué es la menstruacion, o cémo prevenir infecciones de
transmision sexual).

No solo es una formacidon escasa, sino que, cuando se produce, “no es educacion sexual, es una
educacion para la prevencion de embarazos y de infecciones de transmision sexual”, como puntualiza
Inma Ruiz de Lezana. Natalia Rubio también senala otra carencia en las formaciones de educacion
sexual: las cuestiones relacionadas con diversidad, orientacion e identidad sexual, tanto para las
personas con discapacidad como para las familias y las y los profesionales.

En los casos en que si se facilitan este tipo de formaciones, también se pueden producir sesgos de
género. Asi, Rubio senala como en ocasiones las familias facilitan que sus familiares varones con
discapacidad atiendan las formaciones, pero hay mas reticencias cuando se trata de las mujeres:

“Yo veo menor resistencia por parte de familiares que tienen hijos chicos con discapacidad que con
mujeres, que tienen dudas de qué se les hablara, qué se les contara’.

Derecho a la autonomia sexual. A las carencias en educacidon sexual se suma que las orientaciones
e identidades no heteronormativas suelen estar bastante invisibilizadas. Natalia Rubio explica que
las organizaciones que trabajan con discapacidad suelen partir de una mirada que considera que las
personas con las que trabajan son heterosexuales.
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“[...] una de las barreras que nos encontramos a la hora de trabajar en el tema de las orientaciones
es la mirada heterosexual heteronormativa que hay en las entidades, dando por hecho que la
mayoria de las personas son heterosexuales”.

Esta mirada se traduce en cuestiones como la organizacion de los espacios en los centros residenciales,
que lleva a separar los alojamientos de mujeres y hombres, como explica Inma Ruiz de Lezana:

“Muchas instituciones todavia dividen los alojamientos por sexos, hombres y mujeres, como si asi se
intentasen evitar los encuentros eréticos. No hay construido el paradigma de la diversidad sexual,
como si entre hombres o0 entre mujeres no pudiesen disfrutar del erotismo”.

Este sesgo lleva a que otras opciones permanezcan en la invisibilidad. Ademas, se trata de un
mecanismo que no funciona de la misma manera para todas las orientaciones. Es mas acusado en
el caso de las mujeres lesbianas o en el de las personas trans, mientras que los hombres gais tienen
una mayor legitimidad y reconocimiento. A esto se puede sumar la falta de adaptaciéon de los recursos
existentes. Rubio pone como ejemplo que los equipos de deteccion y acompanamiento de menores trans
no estan formados para acompanar a personas con discapacidad, especialmente con discapacidades
intelectuales.

Derecho a decidir sobre las distintas opciones reproductivas. Como senalamos antes, la sobreproteccion
y la mirada infantilizadora que afecta en gran medida a las personas con discapacidad puede tener
como consecuencia que se limite su capacidad de decision y esta se traslade a otras personas. En
el caso de los derechos sexuales y reproductivos, las expertas sehalan cémo se pueden encontrar
situaciones en las que el entorno de estas personas les puede llegar a disuadir del ejercicio de estos
derechos, a cuestionar sus decisiones, a no proporcionarles la informacion necesaria para decidir o a
informarles de manera sesgada sobre las posibles consecuencias para su salud y bienestar. Aunque las
esterilizaciones no consentidas han sido prohibidas recientemente con la Ley Organica 2/2020, el control
de la sexualidad y la reproduccion se puede producir de maneras mas sutiles.

Se pone como ejemplo la imposicion de tratamientos médicos para controlar la sexualidad
y la reproduccion a las personas que no son plenamente conscientes de sus implicaciones y de lo
que suponen con todas sus consecuencias. Inma Ruiz de Lezana senala que “muchas veces la
anticoncepcion no significa que eso permita que tu tengas acceso a unas practicas [sexuales]”. Es decir,
si se trata de una medida que ha sido explicada de manera que se toma una decision informada, puede
permitirles el acceso a practicas emancipadoras, a un desarrollo consciente y fortalecedor de su faceta
afectivo-sexual:
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“Claro, si me explican, me empodero, me responsabilizo de este dispositivo, porque esto significa
para mi esto, esto y esto. Pero te hablaba ademas de personas que igual son capaces de
comprenderlo y de incorporarlo en su vida como un hecho emancipante y de autonomia”.

La limitacion de las opciones y de la capacidad de tomar decisiones esta respaldada, en palabras de
Isabel Caballero, “por un cuestionamiento general de la sociedad, que se lleva las manos a la cabeza
literalmente cuando una mujer con discapacidad decide”.

Es el caso de las mujeres con discapacidad que se plantean la maternidad o que la ejercen, las expertas
destacan que suelen sufrir un gran cuestionamiento por parte de su entorno y de la sociedad. Un
cuestionamiento sobre si seran capaces de cuidar, de organizarse, de mantener a la criatura, que no
se aplica en situaciones en las que no hay discapacidad. Como senala Inma Ruiz de Lezana, “son
preguntas que todas las mujeres y hombres que quieren maternar o paternar deberian hacerse”, no solo
las personas con discapacidad.

Asi, muchas mujeres sienten que se las trata de disuadir cuando explicitan su deseo de ser madres y
no se les proporciona la informacion rigurosa y adaptada para que puedan valorar de forma auténoma
su decision. Los mensajes que reciben les advierte que un embarazo puede suponer un riesgo para
su salud, aunqgue muchas veces estas advertencias no estén respaldadas por informacién cientifica
rigurosa. Como explicaba Isabel Caballero, esto se debe a que no encajan con el estereotipo de
madre ideal que impera en nuestra sociedad, y con la creencia que las madres son las principales
responsables de la crianza. Paradéjicamente estas creencias no entran en contradiccién con que luego
muchas de estas mujeres acaben desarrollando tareas de cuidados en sus entornos familiares. Como
apunta Esther Castellanos:

“[...] muchas de las mujeres a las que se les ha negado esa posibilidad [de maternidad], al final
terminan ejerciendo un rol de cuidados con sus sobrinas, con sus primas... Es decir, no puedo
ejercer mi rol como madre, pero si que puedo hacer ese rol como tia o como prima”.

Algunas expertas también senalan que esta vision de la no idoneidad de las mujeres con discapacidad
para ser madres también puede permear a procesos como el acceso a la reproduccion asistida o a la
adopcidn. Asi, los criterios que se manejan para que una mujer pueda emprender este tipo de procesos
pueden no tener en cuenta las caracteristicas particulares de las mujeres con discapacidad y acabar
dejandolas fuera.

Las madres con discapacidad se encuentran con una situacién marcada por la falta de ayudas sociales
y la presencia de barreras fisicas y psicolégicas (consultas médicas y centros educativos no adaptados,
etc.). Dos momentos especialmente complicados son el embarazo y el parto, en el que se encuentran
con centros sanitarios con falta de medios y consultas y paritorios adaptados, como senalabamos.
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Asimismo, la falta de tiempo para poder abordar sus casos con la informacion adecuada y la consulta a
otros especialistas puede provocar que se opte por un exceso de intervenciones para evitar potenciales
problemas. Un ejemplo de este exceso de intervenciones es el elevado nimero de cesareas que se
realizan, una practica que no esta indicada en todos los casos. Para Isabel Caballero, esto se debe al
“estereotipo de que una mujer con discapacidad necesita un parto intervenido”.

Derecho a la privacidad y confidencialidad. Como apuntamos mas arriba, las personas con discapacidad
ven cOmo no se respeta su derecho a la intimidad y la privacidad en numerosas ocasiones. Debido a que
necesitan cuidados y apoyos, sus cuerpos acaban estando muy expuestos al acceso de otras personas.
Esto puede dar lugar a que se realicen intervenciones sin su debido consentimiento o a que los limites
no se respeten de igual manera. Como también senalabamos, la ausencia de espacios propios para
tener intimidad, donde poder explorar su sexualidad y su cuerpo de manera privada y auténoma, limita su
desarrollo personal y su capacidad de experimentacion. También dificulta su capacidad de aprendizaje de
normas sociales basicas en relacion con el cuerpo y la intimidad. Esta falta de espacios intimos se debe, a
juicio de Inma Ruiz de Lezana, a que se parte de un paradigma basado en el control de todo lo que sucede.

“La intimidad es un espacio privado y ahi en el espacio privado no tienes control. Entonces,
cuando el modelo o el paradigma es el del control, privas de intimidad porque lo que necesitas
es tener acceso continuamente a lo que ocurre. Y claro, esto es una vulneracion de los derechos
mas basicos”.

Derecho a la libertad y a la integridad corporal. La violencia de género es una de las principales
vulneraciones de este derecho. Como muestran estadisticas como la Macroencuesta de violencia contra
la mujer de 20191, se trata de un fendmeno al que las mujeres con discapacidad estan expuestas en
mayor medida. ¢Por qué sucede esto? Las expertas apuntan a varias causas. Destaca la existencia de
una mayor dependencia por parte de estas mujeres hacia sus parejas o exparejas, tanto econémica,
ya que muchas no pueden tener un empleo, como a la hora de recibir cuidados. La escasez de apoyos
y ayudas sociales para que puedan ser auténomas e independientes dificulta que puedan salir de
situaciones de violencia. Esto supone que, a mayor dependencia y falta de autonomia de una mujer, nos
encontramos con situaciones de mayor vulnerabilidad

Pero las expertas también apuntan a la dependencia emocional, que esta atravesada por el ideal del
amor romantico. Muchas mujeres con discapacidad han interiorizado la idea de que sus cuerpos no son
validos, de que no pueden ser personas amadas. Esto les lleva a buscar la aceptacion y aprobacion de
otras personas, especialmente de la pareja. Para Esther Castellanos,

“(...) si tengo que hacer todo lo que tenga que hacer para conseguir pareja, lo voy a hacer, porque
como soy un cuerpo no deseante y asexual, voy a hacer todo lo posible. Entonces, se meten una
relacion de pareja en la que ella queda supeditada a esa relacion, en relacion al otro, en relacion a
si misma”.
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De esta manera, es frecuente que se acaben entablando relaciones de pareja atravesadas por relaciones
de poder y por la falta de asertividad de las mujeres.

A esto se anade una naturalizacién de la violencia, algo que muchas mujeres han experimentado a lo
largo de su vida y terminan experimentando como algo “normal”. Esta normalizacién provoca que “las
mujeres con discapacidad no reconozcan muchas situaciones como violentas”, explica Isabel Caballero,
porque “se han socializado en la exclusion, en la violencia”. Esta asuncion la violencia como un elemento
que forma parte de las relaciones no solo es algo que hayan interiorizado las mujeres, sino que esta
refrendado muchas veces por el entorno, que disculpa o justifica de alguna manera a quienes ejercen el
maltrato. Como senala Caballero,

“I...] se excusa bastante a la pareja hombre que no tiene discapacidad si esta con una mujer con
discapacidad. Esa idea de ‘ay, qué buen hombre tiene que ser’, cuando ha formado pareja con una
mujer con discapacidad, o cuando continta tras un accidente o una enfermedad con una mujer
con discapacidad”.

Las expertas consideran que es necesario manejar un concepto amplio de violencia machista, mas alla
de la pareja y la ex pareja, ya que muchas mujeres pueden llegar a sufrir violencia y abusos en el contexto
familiar. Asimismo, se senala que es necesario tener en cuenta la posibilidad de que las violencias
que sufren se retroalimenten. Asi, por ejemplo, se encuentran casos en los que la violencia sexual y
reproductiva se solapan, como explica Esther Castellanos:

“En un escenario en que la mujer tiene discapacidad y es sobrevenida por la violencia, puede
continuar con el embarazo alin cuando esa criatura sea fruto de esa violencia. Y obligarla a continuatr.
(...) la linea divisoria entre la violencia sexual y la violencia reproductiva es muy, muy fragil”.

En cuanto al sistema de accion frente a la violencia de género y los recursos asociados, las expertas
senalan que éste todavia no esta suficientemente adaptado para atender a las mujeres con discapacidad.
Muchos recursos no son accesibles, ni fisica ni cognitivamente, por ejemplo, y los sistemas de denuncia
0 atencién no siempre tienen en cuenta las necesidades de mujeres con discapacidad. Isabel Caballero
menciona, por ejemplo, que muchas casas de acogida no estan adaptadas, o que el sistema de denuncia
a través del teléfono no es accesible para todas las mujeres.

A esto se anade la existencia de un prejuicio hacia las mujeres con discapacidad intelectual o con
enfermedades mentales, que las considera poco fiables y provoca que se dude de su version. También,
que los requisitos para prestar una declaraciéon no tengan en cuenta las caracteristicas de este tipo de
discapacidades y planteen unas exigencias que no siempre se pueden cumplir. Esto lleva a Natalia Rubio
a considerar que hace falta mayor formacion para lograr que todas las denuncias y casos se atiendan:
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“[...] una formacion a los dispositivos que habitualmente atienden este tipo de demandas, que
desatienden a las mujeres con discapacidad (...). Ese desconocimiento, esos prejuicios, esos
estereotipos que a veces hay de, bueno, como tiene problemas en la salud mental, dar por hecho
que se lo estan inventando, lo cual puede suponer que, en muchas otras situaciones, que las
denuncias no lleguen a término”.

Propuestas para el reconocimiento y aplicacion
efectiva de los derechos sexuales y reproductivos de
las personas con discapacidad fisica y organica

Terminamos este apartado sintetizando las diversas propuestas que realizan las expertas para mejorar
el acceso de las personas con discapacidad a los derechos sexuales y reproductivos. En primer lugar, se
considera como prioridad garantizar la accesibilidad universal, no solo centrada en sortear las barreras
fisicas sino en garantizar el pleno acceso e inclusion a las personas con discapacidad.

Encontramos propuestas dirigidas a las administraciones publicas. Tanto Esther Castellanos como Isabel
Caballero mencionan la necesidad de articular una reparacion para las mujeres que han sido victimas de
las esterilizaciones forzosas. “Los gobiernos tienen que reparar a las victimas y una reparacion que sea
econdmica e integral, porque esto deja bastantes secuelas”, apunta esta ultima.

Para que la deteccion y prevencién de la violencia de género que sufren las mujeres con discapacidad
sea eficaz, es necesario que la red de atencidn incorpore la accesibilidad universal, adaptando los
recursos, formando a profesionales, con informacién accesible, campanas de prevencion, etc. Ademas,
como senala Isabel Caballero:

“(...) se necesita un sistema estadistico mas fiable que nos permita hacer una politica publica mas
adecuada (...) los datos estadisticos tienen que incluir indicadores en los que se pueda cruzar el
sexo con la discapacidad”.

Caballero y Castellanos mencionan la Macroencuesta sobre violencia machista? que elabora la Delegacion
del Gobierno contra la Violencia de Género (Ministerio de Igualdad), que aunque ha incorporado a las
mujeres con discapacidad, podria completarse proporcionando datos mas detallados (por ejemplo, el tipo
de discapacidad que se sufre). Caballero considera que es necesario realizar una macroencuesta sobre
violencia especifica para mujeres con discapacidad, que permita recabar datos mucho mas concretos de
todo tipo de situaciones de discapacidad:
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“(...) esto implica que las encuestadoras, los encuestadores, tienen que tener herramientas para
recolectar informacién de mujeres con discapacidad. Tienen que saber como acercarse a una mujer
con discapacidad intelectual, por ejemplo, 0 una persona sordociega”.

Las expertas también consideran que es necesario realizar una evaluacién que permita valorar en qué
medida se esta cumpliendo la ley de accesibilidad y qué ambitos es necesario desarrollar. Proponen
realizar, ademas, una auditoria de servicios accesibles en el ambito sanitario, para obtener datos
concretos sobre las carencias detectadas.

Asimismo, sefnalan la importancia de dotar a los centros sanitarios de mas medios para que puedan
adaptar las consultas, asi como de mas tiempo para las y los profesionales, de manera que puedan
evaluar adecuadamente cada caso y proporcionar la mejor atencién, avalando sus decisiones con la
opinién de diferentes especialistas. También se necesita tiempo para poder informar adecuadamente a
las y los pacientes en las consultas, teniendo en cuenta las diferentes situaciones y circunstancias de
discapacidad. Como resume Pilar Lafuente, se necesita “tiempo para estar con la paciente, tiempo para
estudiar y tiempo de interlocucion con los otros especialistas que llevan a estas pacientes”.

Un gran ndmero de propuestas se refieren a la necesidad de proporcionar educaciéon y una mejor
formacion sobre derechos sexuales y reproductivos, tanto para familias y profesionales sociosanitarios,
como para las personas con discapacidad, especialmente las mujeres. Una formacién que no sea
puntual, sino continuada en el tiempo, con materiales y recursos accesibles, “explicando qué son los
derechos sexuales y reproductivos de una forma accesible desde esa accesibilidad universal y siempre
desde la perspectiva de género”, anade Natalia Rubio. También se apunta al valor que puede aportar
la creacion de contextos amables para la experimentacion y el aprendizaje, desde una perspectiva
educativa. Esther Castellanos menciona un ejemplo:

“En el centro de salud (...) La matrona ha convocado a un grupo para hablar de métodos
anticonceptivos o del derecho al placer. Y lo convoca para las mujeres del barrio. Y entonces, no se
trata de ‘vamos a hacer un grupo de tres mujeres con discapacidad fisica y organica’, no, hacemos
un grupo y que acudan las mujeres, ya sean mujeres migrantes o mujeres, o sea, que acudan las
mujeres del barrio, independientemente si tienen o no discapacidad”.

Como veiamos anteriormente, se trata de proporcionar una educaciéon no solo centrada en la prevencion
de infecciones o embarazos no deseados, sino una educacion global, que permita comprender la
sexualidad en toda su complejidad, como explica Inma Ruiz de Lezana:
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“Estamos hablando de la educacion del sexo que yo soy, de comprender la mujer que yo soy desde
esta perspectiva evolutiva y biografica que me va a dar referencias en cada etapa de mi vida en lo
que yo soy, lo que yo necesito, en cémo lo expreso, en como gestiono mis deseos, en cémo gestiono
mi salud sexual y reproductiva, en como gestiono mi proyecto de vida como mujer, en como gestiono
mi deseo de maternidad, mi deseo de vincularme, mi deseo de pareja’.

Se considera, ademas, que la formacion se deberia complementar con actividades de sensibilizaciéon con
el entorno, con el objetivo de normalizar la discapacidad. Como reflexiona Natalia Rubio:

“La sociedad tiene que vivir mas de cerca la discapacidad, en el sentido de que cualquier persona
se puede tropezar el dia de manana. (...) necesitamos alianzas con el entorno para que formen
parte de estos procesos. Este cambio de mirada, en definitiva, va a contribuir a una sociedad mucho
mas justa, igualitaria, inclusiva, que mire esa diversidad de otra manera”.

En este sentido, nos encontramos con el reto, como apunta Inma Ruiz de Lezana, de generar
comunidades y contextos mas amables y sensibles a la vulnerabilidad como cualidad humana. Para
esta sexéloga, se trata de cambiar el punto de vista y la forma en que concebimos la inclusién, para
transformarla en una relacion de igual a igual en la que se da un valor a lo que se puede aportar desde la
perspectiva de una persona con discapacidad, no solo en términos generales, sino también en el terreno

sexoafectivo:

“El punto de vista interesante de la inclusion es ver que yo, siendo diferente, con una discapacidad,
estoy aportando algo interesante a lo social. Yo soy un valor. Lo que yo traigo es interesante. Y fijate,
en el plano sexual, esta aportacion viene marcada por aprendizajes y ritmos mas lentos, eroéticas
mas desgenitalizadas y mas sensoriales, que es precisamente lo que todo el mundo esta buscando.
(...) Lo que trae son valores que todo el mundo necesitamos”.

Se considera que la formacion y sensibilizacion son de especial relevancia en el ambito sociosanitario,
para lograr un cambio de mentalidad que garantice esta transicion al modelo biopsicosocial y un trato
empatico y respetuoso con las personas con discapacidad. Los procesos de formacion se pueden
acompanar de la revision del funcionamiento de las entidades, elaborando protocolos y procedimientos
que incorporen estos valores. Asi, Esther Castellanos propone elaborar protocolos de intimidad
y privacidad en centros médicos y residenciales, para que se establezca claramente como se puede
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respetar este derecho y cémo se traduce en el trato y en el dia a dia. También es necesario, a juicio
de Natalia Rubio, revisar y cambiar las rutinas de organizaciones, residencias o centros médicos, para
detectar posibles sesgos o formas de funcionamiento que puedan afectar al ejercicio de los derechos
sexuales y reproductivos.

Algunas de las expertas, como Inma Ruiz de Lezana o Isabel Caballero, apuntan a la necesidad de
revisar el modelo de residencia, para lograr un cambio de paradigma que otorgue el protagonismo a las
personas y la gestion de sus tiempos y espacios. Ruiz de Lezana senala que ya existen iniciativas que
estan poniendo esta transformacion en marcha planteando experiencias que se pueden tomar como
inspiracion:

“El punto de vista interesante de la inclusion es ver que yo, siendo diferente, con una discapacidad,
estoy aportando algo interesante a lo social. Yo soy un valor. Lo que yo traigo es interesante. Y fijate,
en el plano sexual, esta aportacion viene marcada por aprendizajes y ritmos mas lentos, eroticas
mas desgenitalizadas y mas sensoriales, que es precisamente lo que todo el mundo esta buscando.
(...) Lo que trae son valores que todos necesitamos”.

Asimismo, las expertas senalan que crear grupos de mujeres y redes de apoyo, es una accioén clave
para favorecer una toma de conciencia. Es necesario trabajar el empoderamiento, la autonomia y la
asertividad de las mujeres. De esta manera se favorece que se sientan sujetos de derechos, que
puedan articular sus reivindicaciones y presionar para que se lleven a cabo. Y mas alla de estos grupos
de mujeres, tejer alianzas y redes de apoyo entre mujeres con y sin discapacidad. Natalia Rubio senala
la necesidad de “generar esas alianzas, esos colchones sociales con otras mujeres que no tienen por
qué siempre tener discapacidad”.

En este sentido, a la hora de trabajar con los derechos sexuales y reproductivos de las personas con
discapacidad es necesario ser capaces de construir un discurso emancipatorio, que no se centre solo en
la vulneracion de derechos sino que también visibilice que experiencias de superacion y liberacion, que
permita dibujar un horizonte esperanzador. Como concluye Inma Ruiz de Lezana:

“A veces el asunto de describir las situaciones de discapacidad o discapacitantes siempre en
términos de carencia, el resultado que se tiene es una especie de revictimizacion. Y con respecto
a esto, yo quiero rescatar cantidades de situaciones de empoderamiento y de... Desde luego que
la situacion de vulneracion de los derechos es, pero construir la narracion de estas experiencias
también en positivo, porque hay cantidad de hombres y mujeres que se han empoderado, que se
han emancipado, que han resuelto estas dificultades y creo que esas son las lineas interesantes a
escuchar. (...) Hay cantidad de experiencias de rescate de estos valores de cuidado que creo que es
muy interesante construir con un discurso emancipatorio, que no victimice”.
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El presente estudio ha tenido como objetivo principal analizar la situacion del acceso a los derechos
sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad fisica y organica en Espana. Para ello,
se ha analizado el contexto normativo, documental y situacional sobre el acceso a estos derechos;
se han evidenciado las diferentes experiencias de vulneracion desde la perspectiva y las vivencias
de las personas con discapacidad fisica y organica; y se han recogido las principales demandas y
reivindicaciones sobre el acceso a estos derechos.

La salud y los derechos sexuales y reproductivos son derechos universales de toda persona que conllevan
a decidir autbnomamente como se quiere vivir la sexualidad y la reproduccion, sin coaccién, violencia
ni discriminacion. De esta forma, los derechos sexuales se establecen como la base fundamental
para que las personas con discapacidad fisica y organica puedan ejercer su sexualidad de manera
libre, informada, saludable y satisfactoria (Murillo, 2019). Por su parte, los derechos reproductivos se
sustentan en el reconocimiento del derecho basico a tomar decisiones libres, informadas, responsables
y sin discriminacién para llevar a cabo una maternidad y paternidad segura y elegida.

Sin embargo, para las personas con discapacidad fisica y organica existen muchas barreras,
principalmente actitudinales que impiden o limitan que puedan ejercer estos derechos de forma
equitativa. Esto lleva a situaciones en las que se vulnera el ejercicio y disfrute de los derechos sexuales
y reproductivos, ya sea por barreras institucionales, carencias de los servicios sociosanitarios, dinamicas
en el entorno familiar o por la incidencia de prejuicios y mitos sobre su sexualidad.

A continuacion, sintetizamos las principales vulneraciones de derechos sexuales y reproductivos que
hemos observado en los tres casos de estudio analizados.

Derecho a la informacion. Segln denuncian numerosas voces expertas, existe una tendencia a que
las personas con discapacidad no reciban informacion adecuada sobre sus derechos sexuales y
reproductivos. Nos encontramos con situaciones que suponen tanto la omisién directa de esta
informacién, como su escasez o falta de accesibilidad. En el estudio realizado, el caso mas claro de
vulneracion de este derecho que se ha detectado es el de la mujer residente en Ourense, a quien el
personal médico disuade de emprender un nuevo embarazo con motivo de su diagnéstico de esclerosis
multiple. Asi, a esta persona no se le proporciona informacion cientifica rigurosa sobre la compatibilidad
de un embarazo con su enfermedad para que ella pueda tomar una decision, sino que se le alerta
sobre unos posibles riesgos no documentados. Ademas, esto se hace a través de un trato infantilizado
con el que se cuestiona sus decisiones de modo paternalista y le amonestan por plantear este tipo de
cuestiones como si fuese menor de edad.

En los otros dos casos no se han detectado vulneraciones a este derecho.

Derecho a la educacion sexual. La educacion sexual integral y accesible sigue siendo una asignatura
pendiente en nuestro pais. Las personas con discapacidad no siempre acceden a esta educacion, ya
gue se parte del prejuicio de que no es una cuestion que les competa y se les niega el acceso a
estos aprendizajes. También nos encontramos con que, cuando acceden a esta educacién, no esta
suficientemente adaptada a sus necesidades. Durante la realizacion del trabajo de campo, se ha
observado que las dos mujeres entrevistadas para elaborar su historia de vida no han recibido educacion
sexual, aunque podemos afirmar que no se trata de una discriminacion especifica por tener discapacidad,
sino que esta estrechamente relacionada con el contexto histérico y la falta de educacién sexual a la
poblaciéon en general. Asi, en el caso de Alicante, su infancia y adolescencia se desarrollan durante el
franquismo, época en la la educacion sexual no estaba permitida en los centros educativos y no era
habitual que se proporcionase al interior deen las familias. Tampoco en el caso de Ourense, aunque
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se trata de una persona mas joven, era habitual el acceso a educacion sexual (especialmente en un
colegio religioso como al que ella acudid). En el caso de Madrid, al ser una persona mas joven, si pudo
acceder a una educacioén sexual en el centro educativo, aunque como hemos senalado, se trata de una
formacién con muchas limitaciones ya que esta centrada mas bien en la prevencién de enfermedades
e infecciones. Posteriormente, se ha identificado que dos de los participantes si han podido acceder a
informacion sobre estos temas, ya sea de manera autodidacta en la edad adulta, a través de los recursos
que ofrece el movimiento LGTBIQ+ (en el caso de Madrid), o en sesiones en el centro residencial (en el
caso de Alicante).

Derecho a la autonomia sexual. En numerosas ocasiones, las personas con discapacidad estan
sometidas a un ejercicio de control sobre su vida sexo-afectiva, de manera que se les impide tomar
decisiones auténomas sobre esta faceta vital y se limita la expresion de sus deseos y orientaciones
sexuales. Podemos considerar que en el caso de la participante residente en Alicante se ha visto
vulnerado este derecho a decidir sobre su vida sexual. Durante su adolescencia y juventud, fue sometida
a un ejercicio de control y sobreproteccion por parte de su familia, que trataba de limitar sus salidas y su
capacidad para entablar relaciones por considerarlas inapropiadas para su bienestar.

En el caso del varén en Madrid, aunque no sufre una prohibicién expresa, ve limitada su posibilidad de
expresar su orientacién sexual en el seno familiar, ya que es un asunto tabu que debe mantener oculto.
Este aspecto le obliga a mantener su vida afectiva-sexual al margen de su familia, aspecto que limita su
autonomia al compartir vivienda con ellos.

Derecho a decidir sobre las distintas opciones reproductivas. EIl ambito reproductivo es otra faceta que
se trata de controlar y limitar para las personas con discapacidad, impidiendo que decidan de manera
independiente y trasladando esa responsabilidad a otras personas. El caso mas evidente de vulneracion
de este derecho es la realizacion de esterilizaciones no consentidas, prohibidas recientemente con la
Ley Organica 2/2020. En este estudio se ha detectado un ejemplo de vulneracion de este derecho: la
participante de Ourense fue disuadida por parte del personal médico de emprender un nuevo embarazo,
que argumenté razones médicas no rigurosas ni contrastadas. Esta falta de informacion fidedigna vulneré
asi su derecho a decidir sobre sus opciones reproductivas y a valorar un posible embarazo.

En el caso de la participante de Alicante, su embarazo fue recibido con mucho rechazo por parte de su
madre, que consideraba que no debia ser madre tanto por preocupacién por posibles complicaciones
en su estado de salud, como por desconfianza hacia su capacidad de criar y cuidar de un bebé. Este
cuestionamiento social, sin embargo, no impididé que la participante continuase con su embarazo.

En ambos casos nos encontramos, ademas, con una falta de ayudas para ejercer su maternidad, tanto
en términos econémicos como de accesibilidad a los servicios sanitarios y educativos.

Derecho a la privacidad y confidencialidad. Tener espacios de intimidad y confidencialidad, donde poder
explorar la sexualidad y el cuerpo de manera privada y auténoma, es algo a lo que muchas personas con
discapacidad no pueden acceder en condiciones, tanto por limitaciones de sus entornos familiares como
residenciales. Esta falta de espacios de intimidad es algo comun a los participantes de Madrid y Alicante,
aunque se manifiesta en distinto grado. En el caso de Madrid, el participante tiene un cuarto propio,
pero no puede mantener relaciones sexo-afectivas ahi, pues vive con su familia y esta no lo considera
adecuado. Si puede desplazarse a otros lugares donde mantener relaciones, pero con la dificultad
anadida de que muchas viviendas no estan adaptadas y debe optar por soluciones como hoteles.
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Algo similar sucede en el caso de Alicante, pues no dispone de espacios donde mantener relaciones
intimas en el centro residencial en el que vive. Puede salir para mantenerlas fuera, pero la falta de
accesibilidad y el coste de los alojamientos dificultan mucho estas practicas. Durante su juventud
también sufrié una falta de espacios de intimidad en el hogar familiar, tanto por el control que se ejercia
sobre ella como por la escasez de espacios en una vivienda compartida con varios familiares.

Ademas, en los tres casos hemos podido observar la incidencia de los prejuicios, estigmas y estereotipos
que existen sobre las personas con discapacidad. Las personas entrevistadas senalan cémo se plasman
tanto en un rechazo hacia la discapacidad como en una mirada social que las sitda como dignas de
compasion, pero no merecedoras de un trato de igual a igual. Esto atraviesa su acceso a los derechos
sexuales y reproductivos, pero también al libre desarrollo de su sexualidad.

De igual manera, hemos observado como estos prejuicios tienen un impacto en la autopercepcién de las
personas con discapacidad, afectan su autoestima y su concepcion. Aun asi, es importante notar que
esta mirada social no se acepta de forma pasiva y automatica; las personas participantes manifiestan
diversas resistencias a asumir esta vision. Defienden su independencia, reivindican sus derechos y
su acceso a las facetas de la vida donde imperan estas barreras, especialmente en el ambito de la
participacion social que se les trata de negar.

Esta resistencia también se puede observar respecto a la sobreproteccion familiar que sufren dos de
los participantes y que se declina de diferente manera en cada caso (siendo mucho mas acusada en el
caso de Alicante). Ambas personas articulan diversas estrategias para sobrellevar la sobreproteccion y
el control.

Por otro lado, observamos cémo los contextos de socializacion limitados y la soledad no deseada son
constantes que atraviesan las vidas de las tres personas participantes. La situacion de discapacidad
y las dificultades de movilidad y accesibilidad, junto con los prejuicios y estereotipos que sufren y la
sobreproteccién familiar limitan mucho sus posibilidades sus circulos de socializacion. Esto provoca una
acusada sensacion de soledad, pues ven que sus vidas estan limitadas a unos pocos entornos.

Una de las estrategias para sobrellevar este aislamiento es el uso de internet y las redes sociales, que
desempenan un papel ambivalente. Aunque son una puerta de acceso a la informacién y para contactar
a otras personas sin necesidad de desplazarse, no facilitan el establecimiento de vinculos sélidos.
Ademas, si no se dispone de un aprendizaje social y de herramientas para interactuar en esos contextos,
se pueden producir situaciones de rechazo y hasta de violencia.

Consideramos clave aplicar una perspectiva interseccional para abordar las vulneraciones de derechos, ya
que nos permite dar cuenta de las diferentes opresiones y de cémo las situaciones varian enormemente.
Asi, a lo largo del estudio hemos detectado algunos ejes de opresion a tener en cuenta:

El género. Como sefalan las expertas y hemos podido comprobar en los tres casos de analisis, las
mujeres estan mas expuestas a las vulneraciones de sus derechos sexuales y reproductivos. El control
de la sexualidad, el trato infantilizado, la transgresiéon de los Iimites corporales y las vulneraciones de
derechos reproductivos son mas acusados en el caso de las mujeres.

La orientacion sexual. La falta de reconocimiento de las orientaciones sexuales que no encajan en la

heterosexualidad obligatoria condena a muchos sujetos a la invisibilidad y a la dificultad de normalizar
sus practicas sexo-afectivas. La diversidad de orientaciones sexuales es una asignatura pendiente
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a incorporar tanto en la mirada de las organizaciones que trabajan y acompanan a personas con
discapacidad, como en la propia educacion sexual que reciben.

La discapacidad. Aunque las vulneraciones de derechos sexuales y reproductivos pueden afectar a todas
las personas con discapacidad, es necesario tener en cuenta que no afectan de la misma manera a las
distintas discapacidades en su amplia diversidad. Como explican las expertas, una mayor dependencia
puede conllevar mayor vulnerabilidad, por ejemplo, de cara al seguimiento de la salud sexual, al acceso
al placer o cuando se esta inmersa en una relacion atravesada por la violencia. Por otro lado, se han
observado diferencias cuando la discapacidad es sobrevenida en la edad adulta frente a cuando sucede
desde el nacimiento o la infancia. En el primer caso la socializacién de la persona es distinta y no
se interiorizan de la misma manera las concepciones sociales negativas acerca de la discapacidad,
pudiéndose detectar una mayor resistencia.

La clase social. Disponer de recursos marca también el acceso a los derechos sexuales y reproductivos.
Por ejemplo, cuando se cuenta con recursos se puede sostener una vivienda propia o pagar un hotel
u otro tipo de alojamiento para mantener relaciones y contar con espacios de intimidad. La gestion de
la intimidad, como hemos visto a lo largo del estudio, es una cuestion de clase. A mayores recursos
econdémicos, mayores espacios de intimidad y viceversa. También. También dan la posibilidad de contar
con ayuda profesional que permita tener un proyecto de vida independiente que no dependa del cuidado
de familiares, o poder emprender un proyecto de vida independiente vivir en un entorno en el que la
persona sea duena de sus tiempos y espacios. Asimismo, en contextos de violencia en la pareja o en el
entorno familiar, disponer de recursos facilita salir de esa situacion.

Lugar de residencia. Residir en un entorno rural conlleva una mayor dificultad de desplazamiento para las
personas con discapacidad, debido a las distancias que existen en algunas zonas, la falta de transporte
publico adaptado y la escasez de frecuencias horarias. Como hemos recogido en estudios anteriores
(COCEMFE, 2023) las carencias en el acceso derivan en el acceso privado de los mismos y al sobrecoste
asociado de manera individual. En este caso, la dependencia del automévil y los taxis adaptados
encarece y condiciona el acceso a los servicios sanitarios y sociales.

Por dltimo, y teniendo en cuenta todo lo anterior, consideramos que existen una serie de retos que es
necesario afrontar de cara a garantizar el pleno acceso de las personas con discapacidad a los derechos
sexuales y reproductivos. La accesibilidad universal, la educacién y formacion sexual, el desarrollo de
protocolos, la coordinacion de profesionales sociales y sanitarios para garantizar los derechos sexuales
y reproductivos o la dotacién de recursos para mejorar la atencién son solo algunos de ellos. Pero, sobre
todo, consideramos prioritario transformar la mirada hacia la discapacidad. A lo largo del estudio, hemos
podido observar co6mo subyace un universo de significantes ligados concepcion biomédica sobre los
cuerpos de las mujeres, que, en el caso de las mujeres con discapacidad, los representa como seres
humanos no productivos en sentido capitalista y, por tanto, no reproductivos, coaccionando sus derechos
sexuales y reproductivos de diferentes maneras.

Una mirada de igual a igual que permita concebirla como un hecho de diversidad humana y no como
una carencia, que sea respetuosa y empatica y evite la victimizacion. Para ello es fundamental poner el
foco en la capacidad de accién de las personas con discapacidad y en sus estrategias de resistencia
y resiliencia.
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