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Resumen

En el marco del proyecto «El derecho a la igualdad y no discriminacién de las per-
sonas con discapacidad», coordinado por distintos organismos internacionales se
desarrollé un proceso de sensibilizacién y capacitacion sobre discapacidad y salud
sexual y reproductiva (Ssr) a equipos técnicos, gestores y personal administrativo de
los prestadores publicos y privados de salud de Uruguay.

El equipo encargado de la intervencion, llevada adelante entre mayo y noviembre de
2019, integrado por personas con y sin discapacidad, esta conformado por profesio-
nales del drea de la salud y una integrante de una organizacion de la sociedad civil
vinculada a la discapacidad.

El cronograma de trabajo incluy6 cuatro talleres en distintas ciudades del pais en

los que participaron mas de 230 personas. Se abordaron, a través de exposiciones
conceptuales, vifietas clinicas e instancias plenarias de discusion, los siguientes conte-
nidos: a) perspectiva de derechos humanos como marco de accién, b) la discapacidad
desde la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la
Salud (c1F) (OMs, 2001), ¢) conceptualizacion basica de ssr, d) marco normativo uru-
guayo, d) interseccionalidad, e) herramientas para la accién en relacion con la ssr de
las personas en situacion de discapacidad en el marco del Sistema Nacional Integrado
de Salud en Uruguay.
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De lo surgido en los talleres se resaltan las siguientes dimensiones: (i) existe escasa
informacién por parte de todos los actores sobre aspectos legislativos en materia de
discapacidad y la posibilidad de ajustes razonables y disefio universal, (ii) las dificul-
tades encontradas se vinculan a dos grandes aspectos: primero, a que las personas en
situacion de discapacidad no consultan sobre su ssRr y, segundo, a que las barreras co-
municacionales, actitudinales y edilicias para el acceso al servicio son determinantes
para garantizar una atencion de SSR para esta poblacion, (iii) las diferentes interaccio-
nes y responsabilidades que tienen los actores de un centro de salud (administrativo,
técnicos, gestores) dificultan la consideracion de prioridades a la hora de garantizar
el acceso de las personas en situacion de discapacidad.

Palabras claves: discapacidad; salud sexual y reproductiva; equipos de salud

Introduccién

El objetivo de este trabajo es presentar el analisis y las reflexiones de una interven-
cion dirigida a equipos de salud en el marco del proyecto «El derecho a la igualdad

y no discriminacion de las personas con discapacidad» en Uruguay (coordinado por
la Oficina de la Coordinadora Residente de las Naciones Unidas en Uruguay y el
Estado uruguayo).® En este marco se desarrollaron talleres sobre el «Acceso universal
a servicios de salud inclusivos y de calidad»” en diferentes regiones del Uruguay, con
especial énfasis en los derechos sexuales y reproductivos de las personas en situacion
de discapacidad, con una perspectiva de género y derechos humanos.

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad define a la dis-
capacidad como aquella situacion que «... resulta de la interaccion entre las personas
con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su parti-
cipacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas»
(oNU, 2006).

Desde esta perspectiva no son solo las deficiencias —condiciones de salud fisica,
sensorial o mental-cognitiva— las que determinan que una persona con discapaci-
dad acceda o no a la atencién de su salud, sino que los factores contextuales (familia,

6  Por la Organizacion de las Naciones Unidas (oNU) en Uruguay participaron oNu Mujeres, la
Organizacién Panamericana de la Salud (ops), la Organizaciéon Mundial de la Salud (oms) y el Fondo
de Poblacion de las Naciones Unidas (UNFPA). Por el Estado uruguayo, la Administracién de los
Servicios de Salud del Estado (assE), la Agencia Uruguaya de Cooperacién Internacional (aucr),
el Banco de Previsién Social, el Ministerio de Desarrollo Social con sus secretarias del Programa
Nacional de Discapacidad (Pronadis), el Instituto Nacional de las Mujeres (Inmujeres), el Instituto
Nacional de Estadistica y el Ministerio de Salud Publica (msp). Por la sociedad civil participé la
Alianza de Organizaciones por los Derechos de las Personas con Discapacidad en Uruguay.

7 Este componente en particular estuvo a cargo de la Facultad de Psicologia a través del Instituto
de Psicologia de la Salud (Programa Género, Sexualidad y Salud Reproductiva) y el Instituto de
Fundamentos y Métodos en Psicologia (Programa Discapacidad y Calidad de Vida), con la colabora-
cion de docentes del Instituto Superior de Educacion Fisica y de la Facultad de Medicina. Asimismo,
fue financiado en su totalidad por la ops.
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comunidad, ciudad) son un agente importante para la presencia o no de esta relaciéon
negativa (OMs, 2001).

Se entiende que es una situacion ya que al modificar alguno de estos agentes (condi-
cion de salud, factores contextuales, factores personales) la relacion negativa puede
revertirse o disminuir su impacto y generar menor dificultad, tanto en las actividades
de la vida diaria como en la participacion de la persona (Amate y Vasquez, 2006).

Para esto, es fundamental que las intervenciones vinculadas a la salud (promocién,
prevencion y rehabilitacién) se planifiquen centradas en la persona (Lopez, Marin

y De la Parte, 2004), de forma tal que la persona en situacion de discapacidad y las
familias o referentes, tomen decisiones en la implementacion del abordaje de su salud
(Brogna, 2009).

Cuando se habla de la atencion de la salud, es importante aclarar que se parte de una
concepcion de salud que no se reduce a la ausencia de enfermedad y que contempla
dimensiones histdricas, sociales y culturales en la forma en que el binomio salud/en-
fermedad es construido (Vignolo, Vacarezza, Alvarez y Sosa, 2011).

En el ambito de la salud persiste la vision patologizante de las personas en situacion
de discapacidad, haciendo foco, principalmente, en su deficiencia, con una tenden-
cia a homogeneizar las situaciones de discapacidad, asi como los tipos de apoyos
requeridos por cada persona, que son variados y estan atravesados por dimensiones
biolodgicas, psicologicas, sociales, culturales, politicas y subjetivas (Rojas Merello,
Verdugo Labbe y Troncoso Melo, 2017). Surge la necesidad entonces de promover la
generacion de equipos de salud que apoyen, orienten y ofrezcan un acompanamiento
oportuno y ajustado a cada situaciéon (Ayuso Mateos, Nieto Moreno, Sanchez Moreno
y Vazquez Barquero, 2006; Franco Giraldo, 2015).

Cuando se especifica, ain mas, en la atencién de la salud sexual y reproductiva (ssr)
de las personas en situacion de discapacidad es comun la (re)produccién de discursos
por parte de algunos actores sociales (familia, servicios de salud, centros educativos,
medios de comunicacién) que hacen referencia a la condicion asexual, a la condicion
infantil y a la imposibilidad de tener una vida afectivo-sexual placentera y responsable
(Mattioli, 2012), generando asi formas de violencias de género especificas en personas
en situacion de discapacidad que se suman a otras, frecuentes en los &mbitos intrafa-
miliar, institucional, comunitario y mediatico. En este sentido el concepto de accesibi-
lidad es un concepto potente, asi como el de ajustes razonables, para generar cambios
que permitan la eliminacién de este tipo de situaciones (De Asis, 2015).

Para comprender las experiencias relativas a la vida sexual de las personas en situa-
cion de discapacidad, es importante tener presente la categoria de género. Por género
se entiende al conjunto de caracteristicas, atributos, marcas, permisos, prohibiciones
y prescripciones, asignados diferenciadamente a las personas, en funcién de su sexo
asignado al nacer. A su vez, se trata de una construccién sociocultural que establece
también, pautas de relacionamiento y ejercicio de poder diferenciado para varones y
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mujeres (De Barbieri, 1996; Scott, 1996; Lamas, 1999). El género, asi como la disca-
pacidad, no es solo una categoria social o analitica, sino que también es relacional y
coexiste con desigualdades intergenéricas e intragenéricas. Asimismo, son determi-
nantes sociales de la salud y, por lo tanto, dialogan con caracteristicas demograficas y
otros atributos estructurales como, por ejemplo, la edad, la clase social, la etnia/raza,
la nacionalidad y con otras variables como la orientacion sexual o la identidad de gé-
nero (Farias Rodriguez et al., 2021). La identidad genérica no es estanca, se construye
a medida que la persona se desarrolla. Esta construccion podra estar mas cerca o
mas lejos de los modelos hegemodnicos del ser varén y el ser mujer, dependiendo del
contexto y las circunstancias propias de cada uno (Lépez, Forrisi y Gelpi, 2015).

A su vez, sexualidad y género son una articulacion ineludible; encontrandose la pri-
mera en constante construccion y transformacion. La sexualidad esta atravesada por
una o varias motivaciones que se vinculan con los siguientes fines: el reproductivo y
el erotico placentero. Esto se encuentra condicionado a su vez por lo que cada socie-
dad define como permitido y prohibido, publico y privado, reglas que estructuran la
organizacion de la sociedad, lo que es tanto fuente de placer como de angustia. Sin
embargo, esta angustia no deberia ser generada por la falta de garantias a la hora de
ejercer sus derechos (Lopez et al., 2015).

Al profundizar, se entiende que la salud sexual es el proceso continuo de bienestar
fisico, psicologico y sociocultural relacionado con la sexualidad; se evidencia en las
relaciones libres, responsables y consensuadas, que conducen al bienestar personal y
social, enriqueciendo la vida individual y social y no simplemente la ausencia de dis-
funciones, enfermedad o malestar. Para poder mantener la salud sexual es necesario
que se reconozcan y defiendan los derechos sexuales de todas las personas. Un desa-
rrollo sexual saludable depende de la satisfaccion de las necesidades basicas humanas
como son el deseo de contacto, la intimidad, la expresién emocional, el placer, la
ternura y el amor (Lépez et al., 2015).

Los derechos sexuales y los derechos reproductivos son una invencién reciente
(Correa, 2003) dentro de los que se engloban una serie de derechos como la planifi-
cacion familiar, la salud integral, el placer sexual, entre otros.

Es trascendente entender que las situaciones de discapacidad dialogan con otras
identidades, vulnerabilidades y desigualdades sociales que, desde un anélisis inter-
seccional, tienen multiples identidades sociales que producen privilegios y opresiones
(Barnes, 2010; Martinez Rios, 2013).

Los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad se han
configurado recientemente como una demanda de los movimientos sociales, por-
que, en general, historicamente ha existido un tabu con relacion a la sexualidad de
las personas en situacion de discapacidad, sin importar la orientacion sexual o la
identidad de género de los sujetos. A este abordaje se le suman una serie de precon-
ceptos negativos asignados al colectivo de personas con discapacidad, como por
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ejemplo: ser asexuados, «infantiles» y sin capacidad para el ejercicio de la maternidad
y la paternidad (Mattioli, Dominguez y Sosa, 2011). Esta adjudicacion por parte de

la sociedad obstruye el reconocimiento de las personas con discapacidad en tanto
sujetos sexuados y sujetos de derechos, lo que supone una contradiccion, que es la de
pretender renunciar a la sexualidad aunque sea inherente a la condicién humana y,
por lo tanto, a su pleno goce (Villarreal Lopez y Smith Castro, 2018).

La edad, al igual que el género, es un factor que condiciona socialmente la forma en
que las personas nacen, se desarrollan, envejecen y mueren, en un tiempo y un espa-
cio determinados (Tamayo, Besoain y Rebolledo, 2018). En ese sentido, es importante
sumar la perspectiva por ciclo de vida para abordar las necesidades de las personas
en situacion de discapacidad, sabiendo identificar las demandas especificas para res-
ponder con las herramientas adecuadas (Kuh, Ben Shlomo, Lynch, Hallgvist y Power,
2003). De esta manera se promueve el ejercicio de la sexualidad activa teniendo en
consideracion las posibilidades materiales y existenciales para que esta se produzca.

El alcance de este problema es significativo, dado que, segtin los datos oficiales
disponibles, mientras en 2006 las personas en situacion de discapacidad en Uruguay
representaban entre el 7 % y 10 % de la poblacion (INE, 2006), a 2011, las personas que
tenian al menos una limitacién estaban en torno al 16 % de la poblacién total (INE,
2012).

Uruguay: un pais politicamente correcto

En Uruguay, en el transcurso del siglo xx se avanzo respecto al marco normativo
que legisla y dictamina la proteccion de la ciudadania en términos de salud, equi-
paracion de oportunidades, inclusion y respeto por la diversidad. Es asi que se
contempla la cobertura de salud de todos los habitantes del pais, estableciéndose
como un derecho al entrar en vigencia en 2008 el Sistema Nacional Integrado de
Salud (snis) a través de la Ley n.° 18.211 (Uruguay, 2007). El primer nivel de atencién
—nivel priorizado por el sSNIs— es el contacto inicial que los usuarios tienen con el
sistema sanitario, por lo que tiene la potencialidad de ser una puerta de entrada al
sistema (facilitador) o un espacio de expulsion (barrera) que un usuario pueda tener
que enfrentar. Es por esto que se insiste en la idea de que cobertura no es igual a
acceso (Vignolo et al., 2011).

En el mismo aflo, se ratifica en nuestro pais la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (0NU, 2006), en la que se consignan aspectos vinculados
a la salud, obligando a los Estados parte a tomar medidas para asegurar su acceso y
calidad en igualdad de condiciones con las demas personas.

La Ley n.° 18.335, Pacientes y Usuarios de los Servicios de Salud (Uruguay, 2008a)
prevé expresamente que todos los usuarios de salud tienen derecho a un trato iguali-
tario y sin discriminacién.
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La Ley n.° 18.426, sobre Salud Sexual y Reproductiva (Uruguay, 2008b), su reglamen-
tacion y la implementacion de los Servicios de Salud Sexual y Salud Reproductiva en
2008, y la promulgacion de la Ley n.° 18.651, Ley de Proteccién Integral de Personas
con Discapacidad (Uruguay, 2010), son el respaldo normativo especifico que funcio-
na como garantia para exigir el derecho de esta poblacion a su atenciéon médica, edu-
cacion, rehabilitacion fisica, psiquica, social, entre otras. Todas estas iniciativas propi-
ciaron la produccidn, en 2012, de una guia especifica sobre la ssr de las personas en
situacion de discapacidad. Como tltimo hito normativo, en 2018 se promulgé la Ley
de Violencia hacia las Mujeres Basada en Género, Ley n.° 19.580 (Uruguay, 2017).

Es decir, en términos normativos, Uruguay tiene un excelente marco para dar ga-
rantia a la satisfaccion de los derechos de las personas en situacion de discapacidad,
especificamente a la atencién integral de su salud.

Hay dos espacios en la sociedad civil que generaron el contexto propicio para des-
plegar este proyecto, la Alianza de Organizaciones por los Derechos de las Personas
con Discapacidad del Uruguay (2016) y el Movimiento de Vida Independiente. La
primera surge en el contexto de la elaboracion del Informe Alternativo al Informe
Pais de Uruguay a la oNU en el marco del cumplimiento de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (2006). El segundo surge formalmente
en setiembre de 2018 con el fin de generar asesoramiento tanto a personas que se
encuentran en situacion de discapacidad, asi como a instituciones que trabajan con
estas situaciones en el ambito de la rehabilitacion. Este asesoramiento se produce con
base en la experiencia de las personas que forman parte del movimiento, en cuanto a
la adaptacion de la persona a esta nueva situacion, temas vinculados a la sexualidad,
cuestiones legales, promocion de autonomia, y la contencidn, tanto personal como
familiar. Ponen de relieve la importancia de la figura del consultor y pretende ser un
movimiento complementario a otros recursos que existen y que surjan en el ambito
de la rehabilitacién.

Pese a los avances normativos nacionales antes descritos existe una brecha social
entre la legalidad y la legitimidad, la cual opera en distintas escalas e impacta en la
posibilidad real de que las personas en situacion de discapacidad puedan ejercer

sus derechos sexuales y reproductivos en igualdad de condiciones que el resto de

la poblacion (Villarreal Lopez y Smith Castro, 2018). Esta tension se centra entre la
cobertura de salud y el acceso a la salud (Jiménez Lara, 2010; Belzunegui Eraso y Puig
Andreu, 2017; Gomez Perea, Pasos Revelo, Gonzalez Rojas y Arrivillaga, 2018; Gémez
Rua et al., 2018).

En este sentido, el Informe mundial sobre la discapacidad 2011 (oms, 2011) plantea
entre sus recomendaciones la mejora de la capacidad de los recursos humanos y pone
especial énfasis en los trabajadores del primer nivel de atencidn, generando equipos
con formacion especifica.
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Los conceptos de accesibilidad universal y ajustes razonables contribuyen a visibilizar
cuales deben ser las modificaciones para garantizar estos derechos en términos edili-
cios, arquitectonicos, actitudinales y comunicacionales (Pérez Bueno, 2016).

El abordar la salud de las personas con discapacidad desde esta mirada mas compleja
depende de la formacién de los funcionarios técnicos y administrativos de la salud,
asi como de los marcos normativos y protocolos con los que estos puedan contar
como son los consentimientos informados, los protocolos de actuacién para dar
respuestas especificas y derivar, guias y manuales sistematizados, asi como progra-
mas, politicas de estado y regulaciones que permitan su desarrollo (Rudolf, Bagnato,
Giiida y Rodriguez, 2009; Farfas Rodriguez et al., 2021).

Por lo dicho anteriormente, la eleccién de trabajar de manera interdisciplinaria e
integral la salud de las personas en situacién de discapacidad surge de las formacio-
nes, posibilidades y voluntades que los equipos de salud creen y tengan, y se basa
en la resignificacion de la discapacidad, lo que lugar a una perspectiva despojada de
miradas patologizantes, considerando a las personas con discapacidad como sujetos
sociales y culturales con derechos (incluyendo los sexuales y reproductivos) (Pérez
Bueno, 2016).

Obijetivos de la propuesta de intervencién

Por lo anteriormente expuesto, es que nos planteamos como objetivo capacitar en
discapacidad y ssr a equipos de salud con tareas gerenciales, administrativas o
asistenciales. Esta meta, a su vez intentara: i) identificar principales dificultades de
los equipos para garantizar el acceso a la salud a las personas en situacion de dis-
capacidad y ii) reflexionar sobre prejuicios y desinformacién sobre la discapacidad
y la salud sexual y reproductiva con base en la conceptualizacién actual y el marco
normativo de las tematicas mencionadas.

Materiales y métodos

Para alcanzar los objetivos propuestos, se llevaron adelante cuatro talleres con equi-
pos de salud de todos los prestadores de salud del pais (ptblicos y privados) desarro-
llados en los departamentos de Montevideo, Lavalleja, Rio Negro y Salto. La repre-
sentacion de estos equipos estaba integrada por trabajadores/as que, por ejemplo,
cumplen tareas de asistencia directa, administrativas y gerenciales.

Se conto con intérpretes en lengua de sefias uruguaya (Lsu) asi como material adap-
tado y espacios accesibles de manera tal que se pudiera garantizar la participacién de
todas las personas.

Cada taller se disend en dos partes: una tedrica-expositiva, donde los responsables
desarrollaron los conceptos de discapacidad, salud sexual y reproductiva, género,

Integralidad sobre Ruedas, 8 (1), diciembre, 2022. ISSN: 2301-0614 / E-ISSN: 2697-3197




102

violencia, y una segunda instancia practica-reflexiva a partir del trabajo en grupos
con vifletas de situaciones basadas en el contexto nacional.

Resultados

La metodologia utilizada en esta experiencia se describe de forma exhaustiva en un
articulo anterior (Farias Rodriguez et al., 2021) publicado por este mismo equipo. Los
resultados que aqui se presentan refieren a las dimensiones de analisis construidas a
partir de lo intercambiado en las instancias de taller. En cada encuentro se presen-
taron vifietas y se solicitaba a los grupos que intentaran determinar, justificando sus
respuestas, si se encontraban ante una situacion de discapacidad, si identificaban
algun problema y qué acciones hubieran desplegado en su lugar. Por ultimo, se les
consultaba si, desde los lugares donde estaban insertos laboralmente, podian garan-
tizar la atencién a las personas con discapacidad y qué acciones implementarian para
poder hacerlo.

Los comentarios aqui presentados son las frases y las reflexiones que surgieron de
los/as participantes de los talleres. Se han plasmado en este apartado del trabajo sin
modificacién y por lo tanto pueden presentar parcialidad en el analisis de algunas de
las vifietas o dimensiones.

Situacién 1

Joaquin esta esperando con su papa que lo atienda el médico que lo conoce desde que
naci6. Si bien tienen una hora asignada, la consulta esté atrasada media hora. Joaquin
no tolera esperar y cuando se pone nervioso sube el volumen de su voz y camina por el
lugar. Las personas que también estdn esperando comienzan a ponerse impacientes. La
administrativa de la sala se acerca al papa de Joaquin y le ofrece otra hora para consul-
tar. El papa acepta y se retiran de la sala con Joaquin.

En cuanto a la situacion presentada, la respuesta de los participantes es diversa. Por
un lado, surge la postura de responsabilizar al usuario y la familia, necesitando la
necesidad de saber un «diagnéstico» y la dificultad del nifio para esperar, su impa-
ciencia por el atraso de la consulta. Pero, por otro lado, también se plantea que, si
bien existe una situacion de discapacidad, se construye como tal debido a la respuesta
de la institucion que funcionaria como una barrera.

Un emergente comun en todos los talleres fue el de interpretar que el protagonista
de la situacién era un nifo, cuando en ningtin momento se menciona la edad. Esto
demuestra lo que previamente se mencion¢ sobre la infantilizacién de las personas
en situacion de discapacidad sin considerar que, como en este caso, la persona puede
requerir de un acompanante.

Por fuera de esta problematizacion diversa, hay coincidencia en que las barreras pre-
sentadas son de tipo actitudinal, ya que son acciones que excluyen al/a la usuario/a
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debido a estereotipos, «intolerancia», «impaciencia», «incomprension», «falta de
empatia y respeto al usuario y al padre».

Se observan ademas barreras institucionales, al depender de la voluntad del funcio-
nario presente, debido a falta de respuesta y protocolo institucional.

Los participantes entienden que el equipo no supo adecuarse a la situaciéon «;Como
vive Joaquin esta situacién?». No se atiende la necesidad real del usuario observan-
dose, de esta manera, la falta de contencion desde la institucién y una respuesta que
continta responsabilizando al usuario: un cambio de fecha de consulta a través del
cual se vulnera su derecho a recibir la atencién pertinente, postergandola. Se resalta
entre los participantes como otra dificultad la demora para tener las consultas y su
frecuente retraso en el inicio.

Se plantean como propuestas para dar solucion a estas situaciones reducir los tiem-
pos de espera, organizar mejor la asignaciéon de nimeros para la consulta, priorizar
en consulta a usuarios y usuarias en situacion de discapacidad, consultar al familiar
acerca de qué opcion le queda mas comoda, hablar con el médico para vehiculizar y
atender al usuario con la menor demora posible, atencion por parte de otro médico
que esté disponible en consulta y que tenga la posibilidad de acceder a su historia
clinica.

Por otro lado, con relacién al ambiente en la sala de espera, se sugiere adecuar el
espacio para poder alojar a las personas, generar un espacio recreativo para el tiempo
de espera, solicitar tolerancia y respeto a los y las presentes en sala de espera.

Se expresa en todos los casos la necesidad de generar otro tipo de respuesta, que

no implique la asignacion de otra fecha y se enfatiza en que el equipo deberia tener

mayor formacién e informacién. Se plantea la importancia de organizarse y capaci-

tar a los funcionarios para poder tener otra disposicion ante estas situaciones que se
generan a diario.

Situacidn 2

Laura tiene 24 afios. Su hermana, de 16 afos, fue al ginecdlogo por primera vez y lo
que le contd desperto interés en Laura; ella también quiere ir. Si bien cada tres meses
va al médico con su mama, hay preguntas que le dan vergiienza hacer delante de ella y
de su médico, que es varén. Laura necesita alguien que sepa Lengua de Sefias Uru-
guaya la acompaiie ya que no lee labios. Cuando Laura le cuenta a su hermana esta
situacion, su hermana se ofrece para hacerle a su ginecélogo las preguntas que Laura
no se anima a hacer.

La discusién sobre esta situacion se centr6 en la disminucién auditiva que presenta
Laura y la dificultad en el acceso a un médico para consultar sobre su ssr debido a las
barreras que aparecen: por un lado, las presentadas por su familia (actitudinales) y,
por otro lado, la falta de apoyos presentes de parte de la institucion.
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Visualizan negativamente la infantilizacion hacia la usuaria por parte de su madre,
que tiene un trato diferente entre sus hijas. Manifiestan que la tematica de la sexuali-
dad en esta poblacion es un tabu.

Por otra parte, sefialan que la hermana de Laura, al ponerse en el lugar de mediadora,
genera que la usuaria se vea relegada, al no poder ser ella misma protagonista de sus
derechos.

La barrera institucional identificada es la falta de un intérprete de LsU, que genera
una barrera en el acceso a la consulta de forma auténoma.

También se reconocen barreras actitudinales desde la familia cuando la sobreprote-
ge, infantiliza y no le da la posibilidad de decidir por ella misma, teniendo en cuenta
que la madre se ubica en el rol de mediadora en la consulta, sin reconocer el lugar
de Laura como una persona con derechos sexuales por encontrarse en una situacion
de discapacidad. También se identifican en la figura del médico estas mismas ba-
rreras actitudinales, ya que no logra habilitar y propiciar un espacio para que Laura
pueda hablar libremente. Los participantes manifiestan la importancia de garantizar
a la usuaria el acceso a la salud, para esto surge la necesidad de contar con intérpre-
te en LsU, asi como la figura de un mediador para aportar a la comunicacién entre

el médico y la usuaria, para esto se plantean la consulta con el Sistema Nacional
Integrado de Cuidados (sNIc) para encontrar la forma temporal de comunicarse con
la usuaria.

Un ejemplo para esto tltimo es que se utilice un papel y un lapiz, lo que resolveria la
situacidn solo si la usuaria se encuentra alfabetizada. Por otro lado, se hace énfasis
en que la problemdtica no surge en el momento en que Laura manifiesta que quiere
consultar, sino que se viene gestando desde hace tiempo, ya que la usuaria tiene 24
afos y hasta el momento no se le ha ofrecido, aparentemente, la consulta con un
especialista.

Por este motivo, se plantea la importancia de brindar informacion, talleres para
personas que trabajen con personas con discapacidad (areas de la salud y sociales),
talleres para familias, centrados en la tematica de la discapacidad y la ssr.

Situacién 3

Antonio y Carmen son pareja desde hace cinco afios, estdn viviendo juntos desde
hace dos meses y van a tener un hijo; como se mudaron de casa tuvieron que cam-
biar de centro de salud para hacer sus consultas y retiro de medicacién. Al llegar a
la puerta de la policlinica de su zona, a cuatro cuadras de su casa, si bien hay una
rampa, sus sillas no pasan por la puerta. El médico los atiende amablemente en

una pieza con una entrada alternativa por esta vez, pero les sugiere que la proxima
consulta la hagan en un hospital céntrico, donde es seguro que pueden ingresar a las
instalaciones.

Discapacidad y salud sexual y reproductiva... | Cérdoba, Farias, Barbosa, Delgado y Buzzeta



Los participantes hacen énfasis en la falta de accesibilidad arquitectdnica, ya que hay
una rampa en la institucion, pero no tienen en cuenta otros aspectos como que la
persona en la silla pueda acceder al consultorio.

Se identifican dos problemas en la situacion, por un lado, la responsabilidad de la
institucion por sugerir que se atiendan en otro espacio ya que ese no cuenta con las
garantias necesarias, y por otro se visualiza que son dos personas en situacion de
discapacidad que requieren atencion a la vez, independientemente de que sean una
pareja.

Los participantes plantean propuestas alternativas para dar soluciones posibles, se
propone como estrategia provisoria a la solucion dar la atencién en otra pieza hasta
que se haga el cambio de puerta asi como capacitar a los funcionarios sobre el trato
hacia las personas en situaciéon de discapacidad.

A su vez se plantean que no se contempla la distancia ni otros inconvenientes que
pueden tener estas personas (traslado, factores econémicos), de tal forma que los
usuarios se acomodan a la institucién y no a la inversa.

Por ultimo, se sugiere la posibilidad de una interconsulta con un especialista/refe-
rente en un lugar que cuente con accesibilidad con el compromiso de referencia y
contrarreferencia para un adecuado abordaje familiar.

Situacion 4
Federico, de 24 afos, reside en Soriano junto con sus padres y hace dos afos les
manifestd que se siente mujer y que le gustaria llamarse Rosalinda. Tras idas y vueltas,
sus padres deciden acompanarle a una consulta médica. En el medio de la consulta,
el profesional les dice a sus padres que es imposible que el usuario sepa lo que quiere
a causa de su discapacidad intelectual, y les comunica que no apoyara el proceso de
reafirmacion de género. Federico se retira del servicio de salud sumamente angustiado
y sus padres realmente desconcertados.

Nuevamente la discusion se centra en el diagndstico —o falta de él—; por otro lado,
se identifica una barrera actitudinal por la presencia de «una postura inadecuada» de
parte del médico que no habilita a Federico a tomar sus propias decisiones de forma
auténoma por tener un diagndstico de discapacidad intelectual. Se considera falta de
ética la postura de negar el proceso de reafirmacion de género por parte del médico,
deporque desconoce los derechos del usuario.

Como propuesta se sugiere la necesidad de considerar al usuario como sujeto de de-
recho, habilitando la toma de decisiones auténoma, y derivarlo a un especialista que
le brinde la atencion que necesita, a su vez, hacer un abordaje familiar o consultar
con un equipo multidisciplinario.
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Estas propuestas generaron un nuevo debate, ya que se entiende que se continda
vulnerando el derecho de eleccién del usuario porque es él quien debe elegir con qué
profesional desea atenderse.

Situacion 5
Sebastidn, de 16 afios, reside en Melo junto con su madre y un hermano mayor de edad con
consumo problemético de sustancias. Sebastidn tiene una discapacidad intelectual. En una
consulta con su médico de referencia, Sebastian le plantea que le gustan los varones, pero

que estd algo confundido. El usuario expresa que amigos de su hermano, cuando su madre
no estd, ingresan a su dormitorio y mantienen précticas sexuales con €él.

Se visualiza como problema el abuso sexual. Igualmente, se pone el foco en la orien-
tacion sexual de Sebastian, asi como en el consumo problematico de sustancias del
hermano.

Se identifican barreras vinculadas a la comunicacién, donde los equipos de salud
consideran que el médico debe comunicarse directamente con el paciente.

Cuestionan la falta de intervencion en cuanto al acceso a la ssr y sefalan la falta de
formacién como motivo de la omision.

Identifican como una barrera la falta formacion de los médicos para atender situacio-
nes vinculadas a la ssr en la discapacidad.

Las propuestas respecto al abordaje de la situacién abarcan utilizar la normativa
vigente y los protocolos asociados a estas, como son la valoracion del riesgo para
confirmar abuso, considerar una medida de proteccion para el adolescente y la posi-
ble derivacién a un equipo de violencia que atienda la situacion.

A su vez también se plantea el trabajo con los recursos humanos que atienden estas
situaciones en los servicios de salud, asi como un abordaje no solo con la persona,
sino en todo el sistema familiar.

Situacién 6
Martina es una adolescente cis de 17 afnos, autoidentificada como heterosexual, institu-
cionalizada en un hogar de amparo del INAU en el departamento de San José. Hace
un mes esta saliendo con Tommy, un vardn trans de 19 afios. Las educadoras deciden
consultar con la ginecéloga tratante porque creen que la usuaria no tiene capacidad de
comprender qué es ser un varén trans. En consulta, Martina manifiesta sentirse muy
comoda y cuidada por Tommy.

Los equipos de salud no identifican una situacién de discapacidad, pero si una
barrera actitudinal con relacién al acceso a la ssRr, basada en los prejuicios y la poca
informacién y, como consecuencia, se expone a la usuaria.
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Las propuestas que surgen para abordar la situacion son, por un lado, generar ase-
soramiento con los cuidados necesarios, por ejemplo, resguardando la intimidad.
Por otro lado, se plantea la necesidad de capacitar a los equipos técnicos para que
estos luego estén preparados para brindar informacién a las/os usuarias/os que se
encuentren en esta situacion, con el objetivo de garantizar los derechos vinculados
ala ssr.

Se plantea que es necesario trabajar coordinadamente con otros equipos de forma
de generar un abordaje integral de la situacién. Asimismo, se resalta que en esta
situacion, si desde la institucion le prohiben ver al joven, esto seria considerado una
vulneracién a los derechos sexuales de la protagonista.

Situacién 7
Maria tiene un diagnostico psicoldgico de discapacidad intelectual leve. Tiene 19 afios
y vive con sus padres. Tiene pareja no conviviente desde hace unos pocos meses. Luego
de unas semanas de haber constatado que no habia menstruado se lo comenta a su
madre, quien sospecha que Maria puede estar embarazada. Ante esto lo habla con ella,
quien rechaza esa posibilidad y dice que en caso de estar embarazada no quiere tener
hijos. La madre pide hora en el servicio de salud en ginecologia para hacer la consulta
con su hija. Cuando se hacen los estudios clinicos, Maria cursa un embarazo de 11
semanas. La madre de Maria quiere que su hija contintie el embarazo y expresa que
ella se puede hacer cargo de su nieto. Maria se niega a eso. ;Cémo deberia proceder el
equipo de salud segtin la ley de interrupcion voluntaria del embarazo y considerando
la situacién de Maria?

Hay distintas percepciones en cuanto a la situacion desde los equipos de salud. La
mayoria de los participantes plantean como problema principal el embarazo no
deseado, también se considera como problema la actitud de la madre ante este, y la
falta en el momento de la consulta de su pareja. En este escenario, la responsabilidad
queda por fuera del equipo de salud.

Con relacion al acceso a la ssr, se plantea la imposibilidad de decidir de Maria, no se

le permite que tome decisiones con respecto a su cuerpo y su vida, y en ese sentido se
identifica la vulneracién de derechos, especialmente del conjunto de derechos repro-

ductivos, en lo relativo a la planificacion familiar.

Se reflexiona acerca de la tension entre las normativas existentes respecto ala ssr y
las creencias particulares dentro de los equipos de salud; esto podria generar obs-
taculos en la toma de decisiones y fundamentalmente afectar los derechos de los
usuarios.

En las propuestas que plantean los participantes hay consenso en asesorar desde el
equipo de salud a Maria acerca de los pasos a seguir y orientar a la familia en cuanto
a su derecho de decidir.
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Situacién 8

Patricia es una mujer de 28 aflos que esta esperando a su primer hijo. Por compli-
caciones en el parto deben practicarle una operacion cesarea para el nacimiento.
Antes de entrar a quiréfano y sin avisarle ni a ella ni a su acompanante, le retiran los
audifonos por no ser «material estéril». A partir de ese momento Patricia ya no puede
interactuar con nadie mds en la sala ni saber lo que esta pasando.

Los equipos de salud afirman que se trata de una situacion de discapacidad, en la que
se le impide el uso de una ayuda técnica —el audifono— que compensa su limitacién
funcional. En este sentido, hay una barrera comunicacional que genera una interac-
cion negativa entre la condicién de salud de la persona y el entorno.

También identifican una barrera actitudinal en como actta el médico, manifiestan
que hay falta de empatia, que no se pone en el lugar de la paciente y que prioriza el
acto quirdrgico y no la situaciéon que atraviesa la usuaria.

Se identifica una barrera comunicacional teniendo en cuenta la importancia de la
presencia de intérprete en lengua de sefias para compensar esa situacion, que deberia
ser prevista desde la institucion.

En referencia al acceso a la ssR, identifican una situacion de violencia, falta capacita-
cion e informacion sobre los derechos que tiene la usuaria, y hay una vulneracion de
derechos al no tomarse en cuenta la necesidad de audifono, asi como al no explicarle
a la usuaria lo que va a suceder, dejandola en una posicion de ajenidad en relacién
con su proceso de parto. Los equipos manifiestan la falta de protocolos vinculados a
la toma de decisiones cuando se encuentran en estas situaciones.

Plantean que la justificacion de la esterilidad del objeto no tiene lugar si entran otros
objetos como, por ejemplo, celulares, y no se presentan inconvenientes frente a esos
casos.

En cuanto a las propuestas aparecen varias posiciones; algunas manifiestan la ne-
cesidad de no sacar el audifono en ningun caso, en otros plantean la necesidad de
comunicar a la paciente los pasos previos a la instancia quirtrgica en caso de que sea
inevitable retirar el audifono, asi como la contencién necesaria en ese caso. A su vez
consideran la necesidad de evaluar el costo-beneficio de la situacion, en este sentido,
cuan perjudiciales terminan siendo las consecuencias de este acto para la usuaria y
para el equipo de salud.

Conclusiones

Tras los cuatro encuentros se hizo visible la necesidad de los equipos de salud de te-
ner mas herramientas para el trabajo con personas en situacion de discapacidad, pero
también se pudieron constatar fortalezas y saberes acumulados de los equipos que no
siempre son socializados.

Discapacidad y salud sexual y reproductiva... | Cérdoba, Farias, Barbosa, Delgado y Buzzeta



Los participantes mostraron muy diverso grado de formacién y conocimiento sobre
las tematicas trabajadas (discapacidad y derechos sexuales y reproductivos). Al
comienzo del trabajo grupal, la mayoria de los participantes se autovisualizan como
inclusivos en términos de derechos, sin embargo, a lo largo del intercambio lograron
reconocer que la dimension biologicista del tema es lo que surge mas facil y rapida-
mente como primera respuesta. De todas formas, pudieron abordar las consignas
planteadas, trabajando en la identificaciéon de la existencia o no de una situacién de
discapacidad, la existencia de barreras comunicacionales, actitudinales y arquitect6-
nicas, y en posibles propuestas de acciones superadoras y soluciones alternativas. El
trabajo de discusion, tanto en los grupos como en las instancias plenarias, evidencié
un corrimiento desde esta dimension biologicista inicial hacia una perspectiva mas
integral.

De los que participaron, la mayoria trabaja en el primer nivel de atencién, nivel que
tiene la caracteristica de ser el mas cercano a la poblacién y con énfasis en la preven-
cién de enfermedad y promocion de salud. Sin embargo, esto también generé que,
en ocasiones, la posibilidad de proyectar soluciones en términos de accesibilidad se
viera dificultada, ya que aparecian «problemas previos» que no podian ser resueltos
sin la intervencién de los ambitos de gestion y administracion general de los servi-
cios de salud; un ejemplo de esto es cuando se plantea la necesidad de tener camillas
accesibles para hacerles el papanicolau a mujeres con discapacidad y lo que plantean
los equipos es que las camillas tienen mas de treinta afios.

Para abordar la ssr de las personas con discapacidad es inevitable que, en el marco
de la profundizacién del snis, se desplieguen estrategias de atencion integral que
contemplen los intereses y las expectativas de los/as usuarios/as.

Es asi que para transformar la particularidad de la situacion que viven las perso-
nas con discapacidad se requieren este tipo de capacitaciones, fundamentales para
resignificar estructuras subyacentes en las que se reproducen relaciones de poder y
subjetividades colectivas conservadoras.

Entendemos que seria importante recabar en futuras instancias las opiniones de
los participantes sobre los beneficios de recibir la capacitacion y, sobre todo, si fue
posible poner en practica lo intercambiado en los encuentros. A su vez, dar lugar al
surgimiento de nuevas interrogantes y propuestas de capacitacion local o especifica
de cada centro.

Se vuelve fundamental incorporar el relato de las familias acompanando las deman-
das de las personas con discapacidad ya que el contacto cotidiano con las practicas
saludables sucede en el ambito privado, intrafamiliar. Las expectativas de las familias
Y en especial, de los/as cuidadores/as, si bien no deben primar sobre las expectativas
de sus familiares con discapacidad, deben ser consideradas para la promocién de la
autonomia y el ejercicio de los derechos sexuales y reproductivos.
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Se recomienda recabar aspectos como: tensiones entre la teoria y la practica, vacio de
saberes, lo que se desconoce de lo normativo, la interseccionalidad, la especificidad
de la discapacidad, la accesibilidad y la inclusion.

Debido a que el tiempo destinado a profundizar en la ssr de las personas en situa-
cion de discapacidad se vio disminuido, se sugiere dar continuidad a este proceso
de trabajo con capacitaciones centradas estrictamente en esta intersecciéon y que
profundicen en el accionar practico. Por ello se considera importante disefiar estas
capacitaciones con mas de un encuentro presencial.

Como reflexion final se quiere resaltar la valoracion positiva de los/as participantes
por haber implementado este tipo de instancias. Se valord especialmente que se llevara
adelante una primera instancia de capacitacion, pero que luego se pasara a una instan-
cia de taller, en donde pudieron ensayar los conocimientos adquiridos y sus propias
experiencias profesionales. El intercambio directo y fluido con pares (profesionales de
la salud, en el primer nivel de atencién), pero de distintas procedencias, fue apreciado
como muy enriquecedor. Se resalté como necesario pensar en trabajar con vifietas,

ya que daba la posibilidad de la reflexion pausada sobre situaciones cotidianas. Se
insistio, sin embargo, en que, para poder lograr un cambio significativo en la atencion
integral de las personas en situacion de discapacidad, se requieren cambios estructura-
les por parte de los tomadores de decisiones y los ejecutores de la politica publica.

Financiamiento

El proyecto fue financiado en su totalidad por el Fondo de las Naciones Unidas sobre
Discapacidad en el marco del proyecto «El derecho a la igualdad y no discriminacién
de las personas con discapacidad-Uruguay», cuyos actores son UNEPA, OPS-OMS, MSP,
ASSE, ONU Mujeres, aucl, Pronadis.
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