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Resumen

La presente disertacion parte de la premisa que la sexualidad no es un fenémeno
exclusivamente biolégico que puede ser explicado por leyes naturales y universales, ni
responde a un instinto natural innato. Se considera que la sexualidad es una construccién
historica, social y cultural que tiene lugar en medio de relaciones de poder y estructuras de
raza, clase, género y funcionalidad, por lo que en la presente investigacion se la aborda
desde el enfoque de la teoria del Construccionismo Social y los aportes de Michel Foucault
en torno a la sexualidad como un dispositivo de poder-saber. Dichos enfoques teoricos
permiten analizar la forma en la que las politicas publicas ecuatorianas en torno a los
derechos sexuales y reproductivos construyen una forma especifica de sexualidad en las
personas con discapacidad intelectual de la Fundacion “Camino Especial” de la ciudad de

Quito, que es funcional a la reproduccion del sistema social dominante.
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Introduccion

La teoria constructivista o de la construccion social afirma que la sexualidad no existe en
forma aislada, existe en relaciones que siempre son relaciones de poder, articuladas con
otros ejes de opresion como clase, género, raza, nacionalidad, funcionalidad, etc. Dicha
teoria resalta que la sexualidad y la sociedad no son esferas separadas, sino que se
configuran mutuamente en una relacion dindmica. De acuerdo con esta teoria, la sexualidad
estd determinada por fuerzas sociales, solo existe en sus formas sociales y en su

organizacion social.

Es asi como la sexualidad se convierte en un escenario politico en el que se experimentan
tensiones y se producen luchas que determinan lo que es correcto o incorrecto, bueno o
malo, normal o anormal, sano o enfermo, etc. Es ademas un terreno politico en el que se
pugna por controlar las conductas de los individuos, trazar fronteras, establecer limites e
imponer un sistema de valores sexuales hegemonicos. De esta forma, las conductas
sexuales llegan a ser competencia de la ley y la sexualidad un dispositivo de control de los
cuerpos para fines de explotacion capitalista y de reproduccion del sistema social

dominante.

De acuerdo a Jeffrey Weeks (1998) existen cinco grandes areas particularmente
importantes en la organizacion social de la sexualidad a lo largo de la historia. Estas son el
parentesco Yy los sistemas familiares, la organizacion social y econémica, la reglamentacion
social, las intervenciones politicas y el desarrollo de “culturas de resistencia”. Dentro de la
reglamentacion social el autor distingue la formal y la informal (Weeks, 1998). De acuerdo
a Weeks (1998), la reglamentacion social formal se expresa en leyes concretas y ha variado
a lo largo de la historia en funcion de la mayor o menor importancia que han tenido las

instituciones que regulan el comportamiento sexual de los individuos.

Las politicas publicas son la expresion mas concreta y palpable de la reglamentacion social
formal sobre la sexualidad. Una politica pablica es un programa de accidén gubernamental

en un sector de la sociedad o en un espacio geografico (Meny y Thoening, 1992). Estas son
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un instrumento del Estado para intervenir en la vida de los sujetos. A través de ellas, el

Estado decide qué clase de sociedad y de ciudadano va a construir (Matajira Vera, 2014).

Las politicas pablicas expresadas en normativas, manuales, leyes y codigos relacionadas
con la sexualidad de las personas con discapacidad son una expresion de reglamentacion
social formal y por lo tanto, de ejercicio de poder sobre la sexualidad de dicho colectivo. A
través dichas politicas, el Estado construye una forma especifica de sexualidad en las

personas con discapacidad que es funcional a la reproduccion del sistema social dominante.

Es asi que en el presente trabajo se pretende responder a la siguiente pregunta central ¢En
queé forma las politicas publicas ecuatorianas construyen la sexualidad de las personas con
discapacidad intelectual moderada de la fundacion “Camino Especial” de la ciudad de
Quito? Para responder a la pregunta central se plantean en la presente investigacion las
siguientes preguntas secundarias ¢De qué manera ha sido considerada la sexualidad como
una construccion social, historica y cultural por las ciencias humanas y sociales? ¢En qué
forma el tema de la discapacidad se ha insertado como un objeto de estudio de las ciencias
humanas y sociales? Y ¢Como intervienen las politicas publicas ecuatorianas en la
construccion de la sexualidad de las personas con discapacidad moderada de la fundacion

“Camino Especial” de la ciudad de Quito?

Para responder a la pregunta central y las secundarias, la presente investigacion acude a tres
entradas tedrico-analiticas. La primera entrada analitica son los estudios de la teoria
construccionista o de la construccion social de la sexualidad en las investigaciones de
Jeffrey Weeks, Carol Vance, Nancy Fisher, Oscar Guasch, Raquel Osborn. Adrianne Rich
y Gayle Rubin entre otros/as. Ademas el aporte de Michel Foucault en torno a la sexualidad
como un dispositivo de poder, es decir un conjunto de técnicas y estrategias dirigidas a

normalizar el cuerpo de los sujetos y el cuerpo social.

La segunda entrada analitica aborda los estudios sobre discapacidad en las investigaciones
de Len Barton, Xavier Andrade, Ana Rosato, Maria Alfonsina Angelino, Indiana Vallejo y

los disability studies, entre otros. La tercera entrada analitica aborda las politicas publicas



ecuatorianas en relacion a las personas con discapacidad, centrandose en la forma en que

estas normativas construyen la sexualidad de dicho colectivo.

Para analizar las formas en las que las politicas publicas construyen la sexualidad de las
personas con discapacidad intelectual moderada de la fundacion “Camino Especial” de la
ciudad de Quito, Ecuador, se utilizé en la presente investigacion la metodologia de
Investigacion Accion. Las técnicas utilizadas en la presente investigacion son la entrevista
semiestructurada a profundidad, el grupo focal y la revision documental. La entrevista
semiestructurada a profundidad fue aplicada a funcionarios del CONADIS, UNFPA, MSP
y Fundacion “Camino Especial” de la ciudad de Quito. Se realiz6 también una revision
documental de las carpetas de cada usuario/a de la fundacion “Camino Especial”, con el

propdsito de obtener una caracterizacion de su perfil sociodemografico.

Una tercera técnica utilizada en la presente investigacion fue el grupo focal. Debido a que
la caracteristica distintiva de esta técnica es la generacion interactiva de datos (Wilkinson,
1998, 329), esta técnica fue utilizada con el propdsito de obtener una percepcion construida
en conjunto sobre la temaética planteada. La utilizacion de esta técnica enriquecio el
presente trabajo de investigacion porque motivo la discusion y generé informacion que de
otra forma no hubiera sido obtenida. El grupo focal se realiz6 el sabado 27 de octubre de
2018 en las instalaciones de las oficinas de la Administracion Zonal Eugenio Espejo del
Distrito Metropolitano de Quito, con la asistencia de 15 padres y madres de jovenes

usuarios de la Fundacion “Camino Especial” de la ciudad de Quito.

Para desarrollar lo planteado, esta tesis cuenta con tres capitulos. En el primer capitulo se
abordan los diferentes aportes al estudio de la sexualidad desde la teoria de la Construccién
Social de la Sexualidad o Construccionismo Social que considera a la sexualidad como una
construccion historica, social y cultural que tiene lugar en medio de relaciones de
dominacidn/subordinacion y estructuras de raza, clase, género y funcionalidad. Se abordan
también los aportes de Michel Foucault en torno a la sexualidad como un dispositivo de
poder, es decir un conjunto de técnicas y estrategias dirigidas a normalizar el cuerpo de los

sujetos y el cuerpo social.



En el segundo capitulo se abordan en primer lugar los tres modelos de acercamiento a la
discapacidad, que como se observé han construido a la discapacidad desde un castigo
divino, una anormalidad, una influencia maligna, una enfermedad, hasta una vivencia de la
diversidad humana. El acercamiento a estos tres modelos permitio entender que la
discapacidad no es algo constitutivo de la persona, sino que surge en las limitaciones de la
sociedad para prestar los servicios apropiados y para garantizar el pleno ejercicio de sus
derechos. La discapacidad es entonces el resultado de un conjunto complejo de condiciones
creadas por el entorno social. Es decir, surge en la interaccion entre la funcionalidad diversa
de una persona y las barreras fisicas, arquitectonicas y actitudinales que impiden su plena
participacion en la sociedad.

Se aborda también en el segundo capitulo, la discapacidad intelectual considerada también
como una construccidn social, histérica y cultural. Se destaca ademas que todas las escalas
que buscan diagnosticarla y clasificarla con el proposito de proveer una “intervencion
adecuada” y promover “servicios idoneos”, no toman en cuenta que el diagnostico y la
clasificacion crean categorias que construyen una realidad en vez de Unicamente
representarla. Categorias que se inscriben en el orden de las relaciones sociales en el marco
de un modelo econémico, social, politico y cultural que discapacita a aquellas personas
sobre la base de una deficiencia. Por tltimo se considera en el capitulo segundo los
obstaculos a los que se enfrentan las personas con discapacidad intelectual para vivir en

forma plena su sexualidad.

En el tercer capitulo se plantea en primer lugar la situacién de las personas con
discapacidad en el Ecuador y en segundo lugar la situacion de las personas con
discapacidad intelectual de la Fundacion “Camino Especial” de la ciudad de Quito. En
tercer lugar se plantea que el total silencio por un lado, o enfoques parciales, de riesgo,
biologistas o esencialistas por otro, con los que la politica publica ecuatoriana ha abordado
la sexualidad de las personas con discapacidad se evidencia en las concepciones,
conocimientos, desconocimientos, prejuicios, necesidades y experiencias que los padres y

madres de jovenes con discapacidad intelectual de la fundacion “Camino Especial” tienen



en torno a esta tematica. Por ultimo se plantean las conclusiones de la presente

investigacion.



CAPITULO 1

La sexualidad como una construccion histdrica y social

El presente trabajo de investigacion parte de la premisa que la sexualidad no es un
fendmeno exclusivamente biologico que pueda ser explicado por leyes naturales y
universales, ni responde a un instinto natural innato. Se considera que la sexualidad esta
determinada por fuerzas sociales, que solo existe en sus formas sociales y en su
organizacion social. La biologia no se descarta, ésta provee las condiciones para la
sexualidad, pero no la define, ni es la base o causa de la vida sexual. Se asume ademas que
no existe tal cosa como el impulso sexual natural controlado por la sociedad y que tampoco
existe lo sexual y lo social por separado. Se afirma ademas que los actos y categorias
sexuales no tienen un significado Unico y universal, ya que sus significados son construidos

social, cultural e histéricamente.

Desde esta perspectiva, la sexualidad no existe en forma aislada, sino en relaciones que
siempre son relaciones de poder, articuladas con otros ejes de opresién como clase, género,
raza, nacionalidad, funcionalidad, etc. Asimismo se considera que en la construccién de la
sexualidad intervienen fuerzas econdmicas, politicas, culturales y sociales, ademas

instituciones como el matrimonio, la familia, la iglesia, el Estado y mas.

De esta forma la sexualidad se convierte en un escenario politico en el que se experimenta
tensiones y se producen luchas que determinan lo que es correcto o incorrecto, bueno o
malo, normal o anormal, sano o enfermo, etc. Es ademas un terreno politico en el que se
pugna por controlar las conductas de los individuos y poblaciones, trazar fronteras,
establecer limites e imponer un sistema de valores sexuales hegemonicos. Por lo que las
conductas sexuales llegan a ser competencia de la ley y la sexualidad un dispositivo de
control de los cuerpos para fines de explotacion capitalista y de reproduccion del sistema

social dominante.

Tomando en cuenta lo anterior, se pretende en el presente capitulo responder a las

siguientes preguntas ¢Cudl es la importancia de la sexualidad en la actualidad? ¢En qué
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sentido la sexualidad es una construccion histérica y social? ;Cémo se ha ejercido un
poder-saber sobre la sexualidad? Estas preguntas seran respondidas a partir de las
investigaciones de Jeffrey Weeks, Carol VVance, Nancy Fisher, Oscar Guasch, Raquel

Osborne, Gayle Rubin y Michel Foucault, entre otros/as.

1.1 La importancia de la sexualidad

La importancia que se ha dado a la sexualidad a lo largo de la historia no ha sido siempre la
misma. Por ejemplo, “la preocupacion de los griegos antiguos por los placeres del cuerpo —
afrodisia - era s6lo una y no necesariamente la preocupacién mas importante de la vida y
debia situarse junto a las reglas alimenticias y la organizacién de las relaciones dentro del
hogar” (Weeks, 1998, 37). Con el advenimiento del cristianismo, la sexualidad adquiri6 una
vital relevancia y fue ligada a virtudes cristianas cuando se realizaba dentro del matrimonio,
0 a pecados de la carne cuando se realizaba fuera de él. Se lleg6 al punto de subordinar el

destino eterno del cristiano/a a la pureza sexual.

%;No sabéis gue los injustos no heredaran el reino de Dios? No erréis, ni los fornicarios, ni
los id6latras, ni los addlteros, ni los afeminados, ni los que se echan con varones, 9 hi los
ladrones, ni los avaros, ni los borrachos, ni los maldicientes, ni los estafadores, heredaran
el reino de Dios (Santa Biblia, 1995, 1 Corintios 6, 9-10).

A pesar que muchos autores afirman que la sexualidad ha sido una preocupacion a lo largo
de la historia, no fue sino a partir del siglo XVI1I que hubo una proliferacion de discursos
sobre esta tematica, “una verdadera explosion discursiva en torno y a proposito del sexo”

(Foucault, 2007, 25).

Pero lo esencial es la multiplicacion de discursos sobre el sexo en el campo de ejercicio
del poder mismo: incitacion institucional a hablar del sexo, y cada vez mas; obstinacién de
las instancias del poder en oir hablar del sexo y en hacerlo hablar acerca del modo de la

articulacion explicita y el detalle infinitamente acumulado (Foucault, 2007, 26).



Estos discursos fueron elaborados y legitimados por diferentes disciplinas con el propdsito
de ejercer un poder-saber sobre el cuerpo y las poblaciones. Fue un poder-saber no
controlado que se ejercio sobre los cuerpos, la salud, la vida y la muerte de las personas
(Foucault 1993, 6). Un poder-saber, que multiplico a traves de la proliferacion de discursos

sobre el sexo, las categorias de conductas sexuales erroneas.

En primer lugar la medicina, por mediacion de las "enfermedades de los nervios"; luego la
psiquiatria, cuando se puso a buscar en el "exceso", luego en el onanismo, luego en la
insatisfaccion, luego en los "fraudes a la procreacion” la etiologia de las enfermedades
mentales, pero sobre todo cuando se anexé como dominio propio el conjunto de las
perversiones sexuales; también la justicia penal, que durante mucho tiempo habia tenido
gue encarar la sexualidad, sobre todo en forma de crimenes "enormes" y contra natura, y
gue a mediados del siglo XIX se abrié a la jurisdiccién menuda de los pequefios atentados,

ultrajes secundarios, perversiones sin importancia (Foucault, 1998, 41).

En la actualidad la sexualidad se ha convertido en un elemento muy importante para la
definicién de la identidad y de la normalidad. De acuerdo a Weeks (1998, 40) la razon es
que “la sexualidad se configura mediante la unioén de dos ejes esenciales de preocupacion:
nuestra subjetividad, o sea, quiénes y qué somos, Yy la sociedad, o sea, el crecimiento, el
bienestar, la salud y la prosperidad futuras de la poblacion en conjunto”. Estas
preocupaciones también hacen referencia a la vida sexual de los individuos, en
consecuencia, la sexualidad se va convirtiendo en un asunto social, politico y moral cada

vez mas importante.

El eje de la subjetividad define la forma en la que cada ser humano se construye, se
identifica y se autodefine. “Buscamos la verdad de nuestra naturaleza en nuestros deseos
sexuales, lo cual representa un cambio fundamental en el significado organizativo que se da
a la sexualidad” (Weeks, 1998, 37). La obsesion de la cultura occidental ha convertido a la

sexualidad en la clave epistémica del ser humano y su historia.

... Occidente ha logrado no s6lo —no tanto— anexar el sexo a un campo de racionalidad

(lo que no seria nada notable, habituados como estamos, desde los griegos, a tales



""conquistas"), sino hacernos pasar casi por entero —nosotros, nuestro cuerpo, nuestra
alma, nuestra individualidad, nuestra historia— bajo el signo de una légica de la
concupiscencia y el deseo. Tal I6gica nos sirve de clave universal cuando se trata de saber
quiénes somos (Foucault, 2007, 96).

De esta forma, a medida que la persona adquiere autonomia y conciencia de si misma, de
sus deseos Yy placeres, se vuelve objeto de intervencion. El eje social o la sociedad se refiere
a la organizacion social de la sexualidad, a la preocupacion cada vez mayor por una

uniformidad moral y un bienestar integral de la poblacion.

Y a medida que la sociedad se preocupa cada vez mas por la vida de sus miembros, en
beneficio de la uniformidad moral, el bienestar econémico, la seguridad nacional o la
higiene y la salud, también se preocupa cada vez mas por la vida sexual de sus individuos,
dando lugar a métodos complicados de administracion y gerencia, y a una proliferacion de
ansiedades morales, intervenciones médicas, higiénicas, legales y de asistencia social, 0
indagacion cientifica, todas disefiadas para comprender el yo mediante la comprension del
sexo (Weeks, 1998, 40).

A partir de estos dos ejes de preocupacion en torno a la sexualidad surge una forma de
poder sobre la vida que Foucault llama biopoder, con la consigna de hacer vivir y dejar
morir. “Concretamente, ese poder sobre la vida se desarrollé desde el siglo XVII en dos
formas principales; no son antitéticas; mas bien constituyen dos polos de desarrollo

enlazados por todo un haz intermedio de relaciones” (Foucault, 1998, 168).

Uno de los polos, al parecer el primero en formarse, fue centrado en el cuerpo como
maquina: su educacion, el aumento de sus aptitudes, el arrancamiento de sus fuerzas, el
crecimiento paralelo de su utilidad y su docilidad, su integracién en sistemas de control
eficaces y econdmicos, todo ello qued6 asegurado por procedimientos de poder
caracteristicos de las disciplinas: anatomopolitica del cuerpo humano (Foucault, 1998,
168).

El interés de la anatomopolitica era producir saberes que contribuyeran al control y

normalizacion de los cuerpos. Ese poder se orienté al cuidado, adiestramiento y
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fortalecimiento fisico de los cuerpos de tal forma que fueran Utiles para la producciéon de la
plusvalia del capital. Ese poder consideraba al cuerpo como una maquina productiva, de tal
forma que su interés en el mejoramiento de sus condiciones de salud, en el incremento de
sus aptitudes fisicas y mentales, giraba en torno a su utilidad como elementos del aparato
productivo. Este poder se interesaba tanto en el crecimiento de la utilidad del cuerpo, como

de su docilidad.

El segundo, formado algo mas tarde, hacia mediados del siglo X V111, fue centrado en el
cuerpo-especie, en el cuerpo transido por la mecénica de lo viviente y que sirve de soporte
a los procesos bioldgicos: la proliferacion, los nacimientos y la mortalidad, el nivel de
salud, la duracién de la vida y la longevidad, con todas las condiciones que pueden
hacerlos variar; todos esos problemas los toma a su cargo una serie de intervenciones y

controles reguladores: una biopolitica de la poblacion (Foucault, 1998, 168).

El interés de la biopolitica transita de la biologia del cuerpo a procesos bioldgicos que
atraviesan a las poblaciones. Es asi que se comienza a desarrollar disciplinas como la
demografia, la salud pablica, la medicina social, la medicina tropical, la epidemiologia y
mas, con el propdsito de producir discursos que controlaran los procesos bioldgicos
poblacionales como la natalidad, morbilidad y mortalidad. La enfermedad ya no se
consideré como un problema individual, sino como un problema social que reducia las
fuerzas, las energias y la capacidad de trabajo de las poblaciones. La muerte ya no era el
proceso biologico que terminaba con la vida, sino el proceso que acechaba la vida, la
debilitaba, la corroia y la empequefiecia. Se crearon ademas instituciones que coordinaran y
centralizaran los tratamientos, que medicalizaran la vida y produjeran saberes con el fin de

controlar el comportamiento poblacional.

Estas dos preocupaciones en torno a la sexualidad expresadas en las dos formas que asume
el biopoder, es decir la anatomopolitica y la biopolitica tienen de comdn la centralidad del
cuerpo Yy sus potencialidades. En estos procesos se evidencia que la sexualidad individual
no esta aislada de los procesos sociales. A medida que la sociedad se interesa por el
bienestar integral de sus miembros, también se preocupa de la vida sexual de los

individuos. Esto se refleja en la proliferacion de instituciones y leyes que generan discursos
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e intervenciones de todo tipo que tienen el proposito entender al ser humano mediante la

compresion del sexo.

1.2 hipotesis en los estudios de la sexualidad

Los estudios sobre la sexualidad han destacado la posibilidad de entender a la sociedad a
través de la sexualidad dando prioridad a dos hipdtesis: la hipétesis de la represion y la
hipotesis de la regulacion.

La hipotesis de la represion aparece en el contexto histérico en el que la Revolucion
Francesa y la Revolucion Industrial fomentan un nuevo modelo en el que la razén sustituye
al caduco discurso religioso (Guasch y Osborne, 2003, 9). En este contexto, la ciencia
positivista y especificamente la medicina generaron un cambio importante cuando
sustituyeron a la religion en el control social de la poblacion transformando los pecados en

enfermedades.

La hipotesis de la represion considera a la sexualidad como una funcidn unicamente
bioldgica, negando la influencia de mecanismos sociales, politicos y econémicos. Desde
esta perspectiva, la sexualidad es un impulso sexual innato, es el instinto libidinal que
puede ser peligroso o liberador. Se considera ademés una fuerza benigna reprimida por una
civilizacidon equivocada. Este enfoque supone que el sexo presenta un “mandato biologico”
basico que presiona contra la matriz cultural y debe ser restringido por ella (Weeks, 1998,
29). En esta hipotesis se privilegian visiones dicotdmicas como cuerpo versus mente,
naturaleza versus cultura, eros versus civilizacion, placer versus realidad. Da cuenta de una

vision biologicista de la sexualidad.

La hipdtesis de la represion formulada por Sigmund Freud y desarrollada mas adelante por
los freudomarxistas plantea que la sociedad nace de la represion de los instintos sexuales,
que al ser reprimidos por la cultura dan lugar a malestares y neurosis. En su teoria Freud
destaca que el momento edipico es clave en la sexualidad del individuo porgue supone la

imposicion en la infancia de las normas culturales que conduciran hacia el objeto amoroso
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heterosexual y al coito como ejemplos de sexualidad madura, aunque el camino no es
lineal y los resultados no son garantizados, por eso la necesidad de la represion (Guasch y
Osborne, 2003, 9).

Otros autores que han sostenido la hipdtesis de la represion son Bronislaw Malinowski,
Margaret Mead y Ruth Benedict con sus teorias del Relativismo Cultural en el que se
reconoce la validez de distintos sistemas sexuales; Wilhelm Reich, Herbert Marcuse, Erick
Fromm, Max Horkheimer, Charles Fourier, Edward Carpenter y Georges Bataille con sus
teorias del Psicoanalisis Marxista; Por ultimo, Jacques Lacan y su Teoria de Psicoanalisis
de corte més culturalista y Juliet Mitchell y su teoria que combina el capitalismo y el
patriarcado (Guasch y Osborne, 2003, 10-14). Freud, Reich, Marcuse y Bataille coinciden
en la premisa que todos los individuos tienen un instinto natural, un deseo sexual innato
que es reprimido por las estructuras sociales y la cultura. Esta situacion causa malestar y
neurosis lo que da como resultado una vida sexual normada, regulada y reprimida por la
sociedad. La hipétesis de la represion fue el pensamiento hegemanico para teorizar la
sexualidad desde el siglo X1X hasta el ultimo cuarto del siglo XX, cuando Michel Foucault

plantea la hipotesis de regulacion de la sexualidad (Guasch y Osborne, 2003, 18).

La Hipotesis de la Regulacion resalta el aspecto relacional de la sexualidad, afirma que esta
es configurada en la interaccidn social y esta marcada por relaciones sociales de poder.
Insiste que la sexualidad debe ser entendida en un contexto histérico, social y cultural. La
hipétesis de la regulacion considera a la sexualidad como una estrategia social para
controlar los cuerpos y deseos, su interés es gestionar adecuadamente la forma en la que los

individuos y las poblaciones usan sus cuerpos.

El poder en la hipétesis de la regulacion es un poder productivo que genera saberes y
verdades que clasifican, controlan y normalizan los cuerpos y las poblaciones. Este poder
construye a los individuos y construye la historia. Entre los autores y corrientes de
pensamiento que han sostenido la hipétesis de la regulacion se encuentran Alfred Kinsey y
su acercamiento socioldgico a la sexualidad; Jeffrey Weeks con su perspectiva

sociohistorica; Michel Foucault quién propiamente desarrolla y articula dicha hipétesis; los
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movimientos de liberacion sexual, los movimientos para la liberacion de las mujeres, los

women’s studies, 10s estudios gays y léshicos, entre otros (Guasch y Osborne, 2003, 14-19).

1.3 Escuelas ideoldgicas para pensar la sexualidad

Gayle Rubin (1989, 13) plantea que existen seis axiomas 0 escuelas ideoldgicas que han
impedido pensar de manera mas compleja la sexualidad, construir una teoria radical sobre

el sexo y alcanzar la justicia erotica.

El primer axioma o escuela es el esencialismo sexual (Rubin 1989, 13), que entiende a la
sexualidad como un impulso descontrolado, natural, esencial a la naturaleza humana y por
lo tanto inmutable en el tiempo y el espacio. Se considera al sexo y a la sexualidad como
fendmenos Unicamente bioldgicos, constituido por 6rganos, células, genes y hormonas, al
margen de la historia, la sociedad, la cultura, la politica y la economia. El esencialismo
sexual es producto de un enfoque biologicista expresado en algunas disciplinas como la
medicina, psiquiatria y psicologia, entre otras. Desde esta perspectiva, la sexualidad es

ahistdrica, asocial, apolitica y definida en términos bioldgicos, fisioldgicos y psicologicos.

El segundo axioma o escuela ideoldgica es la escuela de la negatividad sexual (Rubin
1989, 17), que tiene su base en la tradicion cristiana, especialmente en el pensamiento del
Apostol Pablo insertado en las culturas occidentales, que consideran al sexo como algo
pecaminoso, destructivo y una fuerza negativa. El tercer axioma o escuela ideologica es la
escuela de la falacia de la escala extraviada (Rubin 1989, 17). Esta es una consecuencia de
lo propuesto por la escuela de la negatividad sexual. Esta escuela considera que debido a
que el cristianismo establecio a la conducta sexual como el pardmetro de espiritualidad,
piedad o virtud, en nuestra cultura occidental todo lo relacionado con el sexo o la
sexualidad también es considerado importante, significativo y central. De acuerdo a Rubin

(1989, 18) “los actos sexuales estan gravados con exceso de importancia”.

La valoracion jerarquica de los hechos sexuales (Rubin 1989, 18), es la escuela o axioma

que afirma “las sociedades occidentales modernas evaltian los actos sexuales segin un
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sistema jerarquico de valor sexual”. Es decir que existe un sistema jerarquico que clasifica
los actos sexuales desde los menos valorados y estigmatizados, ubicandolos en la base de la
piramide erdtica, hasta los considerados con mayor jerarquia sexual, ubicandolos en el
extremo superior. Esta escuela considera que las personas heterosexuales, casadas,
monogamas Y con hijos, estan en la cima de la piramide erdtica y gozan de apoyo y
reconocimiento social, politico, econdémico, legal e institucional, son también sexualidades
consideradas centrales. Los individuos que se encuentran en la base de la piramide erética
son estigmatizados, psiquiatrizados, sancionados economicamente, criminalizados,
marginados de la sociedad y del apoyo institucional, son consideradas ademas sexualidades
periféricas. La jerarquizacion de las conductas sexuales ha sido utilizada a lo largo de la
historia por la iglesia, la medicina, la psiquiatria, las ideologias y los Estados para controlar
a los individuos y las poblaciones. Estos sistemas de jerarquizacion incrementan las

desigualdades en términos de clase, género y raza.

La teoria del dominé del peligro sexual (Rubin 1989, 22), afirma que las fronteras
establecidas entre las distintas conductas sexuales tienen la funcion de separar lo bueno de
lo malo, lo normal de lo anormal y el orden del caos. Si la barrera es cruzada, existe el
temor que se genere un efecto dominé que produzca un desastre social. La sexta escuela es
la escuela de la ausencia de un concepto de variedad sexual benigna (Rubin 1989, 23), que
establece que existe una forma ideal o superior de practicar la sexualidad y que todos los
seres humanos deberian adaptarse a esa forma que se constituye como un modelo
hegemonico. Este planteamiento implica que una sexualidad Unica es mejor, las
diversidades son tratadas como perversidad y no como riqueza valida para las relaciones
humanas (Paz, 2018, 44). Lo alejado de la norma establecida es visto como anormal,

patoldgico, extraviado, peligroso.

Ante la ausencia de una variedad sexual benigna en la que se privilegia un modelo
hegeménico para practicar la sexualidad, la autora propone una ética sexual pluralista y una
moralidad democrética en la que se reconozca la riqueza y validez de la diversidad de las

practicas sexuales.
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Una moralidad democratica deberia juzgar los actos sexuales por la forma en gue se tratan
quienes participan en la relacion amorosa, por el nivel de consideracion mutua, por la
presencia o ausencia de coercién y por la cantidad y calidad de placeres que aporta. EI que
los actos sean homosexuales 0 no, en parejas o grupos, desnudos o en ropa interior, libres
o comerciales, con o sin video, no deberia ser objeto de preocupacion ética (Rubin, 1989,
23).

Esta propuesta implica una teoria radical sobre la sexualidad, que requiere tanto el
identificar, describir, explicar y denunciar la injusticia erética y opresion sexual, como
construir una vision critica e instrumentos conceptuales para entender que la sexualidad no
es algo estatico, ni univoco y que en su configuracién se involucran fuerzas sociales y
relaciones de poder. Una teoria cuyo objetivo seria mostrar que los cambios historicos,
geograficos, culturales y sociales inciden en las nociones y préacticas de la sexualidad. Es
precisamente una teoria construccionista de la sexualidad, de la cual nos referiremos en el

siguiente apartado.

1.4 Aportes para la teoria de la construccion social de la sexualidad

La teoria de la construccién social de la sexualidad surge de los aportes de distintas
disciplinas del saber. EI primer aporte que se abordara en el presente trabajo, son los
estudios de género especialmente los cuestionamientos de la teoria feminista (TF) hacia el
determinismo bioldgico en lo que tiene que ver con la consideracién del sexo, cuerpo y

diferencias fisicas como ambitos exclusivos de la biologia.

“Se denomina con frecuencia «determinismo biol6gico» a la nocion de que los factores
«innatos», como los genes y las hormonas, influyen sobre el comportamiento humano
(generalmente de forma negativa)” (Lambert 1978 citado en Izquierdo 2013, 87). De esta
forma, el determinismo bioldgico explica a través de supuestas diferencias bioldgicas, las
relaciones de desigualdad social en tanto raza, género, clase, orientacion sexual,

funcionalidad y mas.
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Es un concepto relativamente nuevo, aparece en el contexto de la transicion de la sociedad
medieval a la sociedad moderna, en la que de un conocimiento trascendente adquirido por
revelacion divina o tradiciéon, se transita a un conocimiento inmanente construido por la
razon humana. En el transito de una sociedad en la que el orden jerarquico estaba
legitimado por la voluntad divina y tradicién, a una sociedad organizada en torno a un pacto
social de individuos libres e iguales (Izquierdo 2013, 91). Este nuevo orden establecido
sobre los principios de libertad, igualdad y fraternidad se debilitaria al atribuir a causas
sociales las desigualdades existentes, por lo que se vio la necesidad de encontrar en la
biologia la causa que justificaria dicha situacion. “La inferioridad de los desiguales o en
todo caso su déficit moral, habria de tener su origen en las caracteristicas naturales”

(Izquierdo, 2013, 92).

El determinismo bioldgico no toma en cuenta que el cuerpo no es una categoria puramente
fisica, que no es un dato objetivo o factual. Tampoco toma en cuenta que el desarrollo
corporal no es un hecho puramente orgénico, sino el resultado de su interaccion con su
contexto especifico, que articula las desigualdades en términos de género, raza, clase y mas.
Esa interaccion con el medio determina que lo organico y lo biolégico no sea algo estatico
o inmutable, por lo que Izquierdo (2013, 88) afirma que es més fécil cambiar las
caracteristicas naturales que la organizacién de la sociedad. El cuerpo tiene un significado
historico, los discursos con los que éste es significado se construyen en situaciones
concretas. Lo bioldgico y lo social no son ni separables, ni antitéticos, ni alternativos, ni
complementarios, todas las causas del comportamiento de los organismos son

simultaneamente sociales y bioldgicas (Izquierdo 2013, 94).

El género es un concepto creado por la TF para contrarrestar al determinismo biolégico,
implica una disputa contra la biologia, pero la biologia como explicacion de la desigualdad.
De acuerdo a Verena Stolcke (1992, 89),

El concepto analitico de «género» pretende poner en cuestion el enunciado esencialista y
universalista de que «la biologia es destino». Trasciende el reduccionismo bioldgico al
interpretar las relaciones entre mujeres y hombres como construcciones culturales

engendradas al atribuirles significados sociales, culturales y psicoldgicos a las identidades
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sexuales biologicas. Desde esta perspectiva se hizo necesario distinguir entre «género»
como creacion simbdlica, «sexo» que se refiere al hecho bioldgico de ser hembra o macho

y «sexualidad» que concierne a las preferencias y a la conducta sexual (Stolcke, 1992, 90).

De esta forma la ideologia de género contribuye a la comprension del sexo, cuerpo y
diferencias fisicas. No es que el género se construye a partir del sexo como lo plantearon
las feministas de la segunda ola, sino que el sexo, cuerpo o diferencias fisicas se construyen
a partir del género, ya que las construcciones sociales de género son las que influyen en
éstas. Izquierdo afirma que el sexo es significativo a causa del género y se ve afectado por
el mismo (2013, 90). Esto tiene que ver con los significados que los seres humanos le dan
al sexo, cuerpo y diferencias fisicas mediante el género. En ese sentido el género se
convierte en un prisma de lectura de los significados corporales. Asi, los discursos
normativos de género se encarnan en los cuerpos, los construyen, los hacen funcionar,
hablar y actuar de una forma determinada. El sexo, cuerpo y diferencias fisicas son

producidas y adiestradas desde el género.

La afirmacion de la construccion social del cuerpo no niega la existencia de caracteristicas
fisicas, ni la condicion del ser humano como ser sexuado. Maria Jesus lzquierdo afirma que
las caracteristicas fisicas no causan el orden social, sino que lo apuntalan (2013, 95). En
este sentido, no se niega que las caracteristicas fisicas marcan posibilidades y limites a los
seres humanos, pero no estructuran un orden social jerarquico. La capacidad de
reproduccion de las mujeres por ejemplo, no es causa del orden patriarcal, pero dicho orden

se empefa en el control de dicha capacidad.

Otro de los aportes de la TF para la articulacion de la teoria de la construccion social de la
sexualidad fue la elaboracion del concepto sistema sexo/género, en el que se consideraba
que la sexualidad era poco natural, organizada socialmente para satisfacer necesidades
humanas. De acuerdo a Gayle Rubin (1986, 97) el sistema sexo/género es “el conjunto de
disposiciones por el que una sociedad transforma la sexualidad bioldgica en productos de la
actividad humana, y en el cual se satisface esas necesidades transformadas”. El sistema
sexo/género consideraba al género construido socialmente a partir del sexo bioldgico, es
decir sexo y género como dos esferas entrelazadas. Posteriormente Rubin realiza una
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revision del concepto y propone analizar separadamente a la sexualidad y al género como

dos dominios diferentes.

El género afecta al funcionamiento del sistema sexual, y éste ha poseido siempre
manifestaciones de género especificas. Pero aungue el sexo y el género estan
relacionados, no son la misma cosa, y constituyen la base de dos areas distintas de la
practica social. En contraste con las opiniones que exprese en "The Traffic in Women",
afirmo ahora que es absolutamente esencial analizar separadamente género y sexualidad si

se desean reflejar con mayor fidelidad sus existencias sociales distintas (Rubin, 1989, 54).

Al separar la sexualidad bioldgica del producto de la actividad humana, es decir el género,
se llego a la conclusion que no habia esencia sobre lo que se construyera la sexualidad, que
tanto sexo, como género son construcciones sociales. De esta forma se desnaturalizaron las
relaciones sociales, contribuyendo a la elaboracion del enfoque construccionista. En
palabras de Moira Gatens (1996, 96),

... yano se puede continuar concibiendo el cuerpo sexuado como la base factual y
biolégica no problematica sobre la que se inscribe el género, sino que debe reconocerse
como construido por discursos y practicas que toman al cuerpo como su objetivo, tanto
como su vehiculo de expresién. Entonces, el poder no es algo que se pueda reducir a lo
impuesto, desde arriba, en los cuerpos macho y hembra diferenciados naturalmente, sino
gue también es constitutivo de esos cuerpos, en la medida en que han sido constituidos

como macho y hembra.

Otro de los aportes para la teoria de la construccion de la sexualidad fueron los estudios
historiograficos sobre la homosexualidad. A través de estos estudios se comenzé a
visualizar a la sexualidad como una construccion histérica y social, ademas de cuestionar
las identidades sexuales fijas. Mary MclIntosh (1968) realiz6 uno de los primeros intentos
en abordar a la sexualidad como una construccion social al estudiar el rol de la
homosexualidad en Inglaterra. La autora plantea que la identidad homosexual es una

construccidn reciente, que aparece en Inglaterra en el siglo XVII. Ademas sugiere la
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homosexualidad debe ser considerada como un rol social, no como una identidad
(Mclintosh, 1968, 182).

Jeffrey Weeks (1998) historiador de la sexualidad de origen inglés, también afirma que la
categoria homosexualidad y la persona homosexual es un invento de la modernidad. El
distingue la conducta homosexual (que ha estado presente en todos los tiempos y en todas
las culturas), de la identidad homosexual. De acuerdo al autor, antes del siglo XI1X, las
practicas erdticas entre personas del mismo sexo eran consideradas y juzgadas como actos
de sodomia, categoria en la que eran ubicadas también las relaciones entre hombres y

mujeres, hombres con animales y hombres con hombres.

Si bien en el siglo XV1I1 el sodomita persistente se percibia claramente como un tipo
especial de persona, aln se definia por la naturaleza de su acto mas que por el caracter de
su personalidad. Sin embargo, a partir de mediados del siglo XIX, "el homosexual" (el
término "homosexualidad" se invento alrededor de 1860) se consideraba cada vez mas
como un tipo especifico de persona, caracterizado por sentimientos, una latencia y un
trastorno psicosexual (Weeks, 1998, 38).

Asi el comportamiento sexual lleg6 a ser visto como indicativo de alguna verdad profunda
sobre el carécter del individuo més que como un acto pecaminoso por el cual la persona
puede arrepentirse y ser perdonada por su comunidad (Fischer, 2007, 39). El sodomita
habia sido una aberracion temporal; el homosexual era ahora una especie "(Foucault, 1990,
43). De esta forma se construye la homosexualidad como una categoria y a la persona
homosexual como una identidad, desarrollandose una serie de teorias, descripciones y
explicaciones que patologizaron al individuo homosexual y lo sometieron a intervencion

normalizadora de la psicologia, psiquiatria, la sexologia y la medicina.

Por otro lado, Tomas Laqueur (1990) desde la historia y Ann Fausto Sterling (2000), desde
la biologia, cuestionan la inmutabilidad del sexo y del género. Dan la vuelta a los
argumentos de las feministas de los afios setenta afirmando que no es que el género se

construye a partir del sexo bioldgico, sino que el sexo biologico se construye a partir del
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género, es decir que la ideologia de género nos ayuda a entender el cuerpo, el deseo y la

diferencia sexual entre hombre y mujer son construcciones sociales.

Desde la antropologia, Carol VVance (1997) distingue dos etapas en el estudio de la
sexualidad, el modelo de influencia cultural y la teoria de la construccion social. El
modelo de influencia cultural surge de trabajos etnograficos realizados en diferentes
culturas que hacian referencia a précticas sexuales consideradas exoticas y/o diferentes. De
ahi, que en sus descripciones analizaban inicialmente a la sexualidad como algo relativo a
la naturaleza, como un impulso sexual innato, pero configurado culturalmente. De acuerdo
a la autora en el modelo de influencia cultural “la sexualidad es vista como la materia
prima, como una especie de plastilina universal sobre la cual trabaja la cultura, como una

categoria natural que permanece cerrada a la investigacion y al analisis” (Vance, 1997,

112).

De esta forma se relieva el papel de la cultura y el aprendizaje en las conductas y practicas
sexuales, superando enfoques esencialistas, biologicistas y universalistas. “La cultura es
percibida como un estimulante o bien como inhibidora de actitudes, relaciones y actos
sexuales genéricos” (Vance, 1997, 112), de tal forma que lo que para una cultura es
aceptado, podria no ser tolerado en otra. El énfasis de este modelo era evidenciar las
variaciones en las practicas, conductas y vivencias de la sexualidad en diferentes culturas.
Esta variabilidad permitié visualizar que la sexualidad humana no es algo estatico, ni
universal, ni una simple funcién de la biologia, situacién que contribuy6 al desarrollo de la

teoria de la construccion social, de la cual se hablara en el siguiente apartado.

1.5 La teoria de la construccion social de la sexualidad

El construccionismo social es un lente analitico de observacion de la realidad, un nuevo
modo de conocimiento critico que se aparta de los fundamentos del conocimiento cientifico
moderno. Este nuevo paradigma epistemoldgico rompe con el paradigma positivista al

cuestionar su pretendida objetividad. Desde esta perspectiva,
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... larealidad y el sujeto son construcciones sociales, y la pretension del conocimiento
objetivo sobre estos es un lastre que proviene de la tradicion racionalista que fundo las
ciencias sociales. Este supuesto conocimiento objetivo no es, pues, mas que una pura
ilusion (Lopez Silva, 2013, 13).

Se cuestiona de la ciencia positivista lo que Haraway (1995) llama “truco de los dioses”, es
decir, por un lado estar en todas partes, que implica una pretension de universalidad y por
otro desde ninguna parte es decir, pretension de objetividad e imparcialidad. De acuerdo
con los postulados del construccionismo social no existe universalidad, objetividad ni
imparcialidad en el conocimiento cientifico ya que refleja los intereses de la clase

dominante, ademas se construyen y reconstruyen relaciones de poder.

... el conocimiento es una expresion de la estructura social y de los significados sociales
gue la comunidad enuncia y acepta como tal. Lo que nosotros llamados conocimiento, no
es un asunto sobre hechos de un mundo externo y objetivo, sino que es la pretension
hegemonica de un grupo social que intenta ilegitimamente proclamar la superioridad de su
forma de entender la realidad por sobre otra. Para el construccionismo social todo aquello
que referimos del mundo no esta determinado por tal asi denominado “mundo” sino, mas
bien, ya esta socialmente determinado y, por lo demas, esta socialmente determinado de
acuerdo al grado de nuestro compromiso previo con una especifica comunidad social
(L6pez Silva, 2013, 14).

Debido a que existen diversas formas de construccionismo social, la tarea de definir un
nucleo basico de propuestas se vuelve complicada. De acuerdo a Rasera y Japur (2005, 22-
24), existen cuatro postulados centrales en el construccionismo social, que son 1. La
especificidad cultural e histérica de las formas de conocer el mundo; 2. La primacia de las
relaciones humanas en la produccion y la sustentacion del conocimiento; 3. El vinculo entre
conocimiento y accién; y 4. La valorizacién de una postura critica y reflexiva (esto implica
antiesencialismo, antirrealismo, el lenguaje como forma de accidn social, enfoque en la

interaccion y las practicas sociales, y enfoque en el proceso).

El construccionismo social marcé fuertemente a las ciencias sociales y en consecuencia se
insertd en las discusiones sobre sexualidad. De esta forma se articula la teoria de la
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construccion social de la sexualidad como una propuesta teorica a través de la cual se
considera a la sexualidad como una construccién histérica, social y cultural que tiene lugar
en medio de relaciones de dominacion/subordinacion y estructuras de raza, clase y género.
De acuerdo a Jeffrey Weeks (1998,27), la construccién social de la sexualidad son las
maneras multiples e intrincadas en que nuestras emociones, deseos Yy relaciones son

configuradas por la sociedad en que vivimos.

La teoria de la construccién social afirma que la sexualidad esta determinada por fuerzas
sociales, que solo existe en sus formas sociales y en su organizacién social. La biologia no
se descarta, ya que provee las condiciones para la sexualidad, pero no la define, ni es la
base o causa de la vida sexual. No existe lo sexual y lo social por separado.

La sexualidad esta configurada por fuerzas sociales. Y lejos de ser el elemento méas natural
en la vida social, el que mas se resiste a la modelacion cultural, es tal vez uno de los mas
susceptibles a la organizacion. De hecho, yo diria incluso que la sexualidad s6lo existe a
través de sus formas sociales y su organizacion social. Ademas, las fuerzas que configuran
y modelan las posibilidades eréticas del cuerpo varian de una sociedad a otra (Weeks,
1998).

De acuerdo a Jeffrey Weeks (1998), la sexualidad es algo que la sociedad produce de
manera compleja.
Es un resultado de distintas préacticas sociales que dan significado a las actividades
humanas, de definiciones sociales y autodefiniciones, de luchas entre quienes tienen el
poder para definir y reglamentar contra quienes se resisten. La sexualidad no es un hecho

dado, es un producto de negociacion, lucha y accion humana (Weeks, 1998).

A pesar de la existencia de puntos de partida dispares en la teoria de la construccion social
de la sexualidad existe un rechazo general del sexo como un reino autbnomo, un campo
natural con efectos especificos, una energia rebelde controlada por la sociedad (Weeks,
1998, 29). Desde esta perspectiva, no existe tal cosa como el impulso sexual natural
controlado por la sociedad.
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La teoria de la construccién social de la sexualidad reconoce la variabilidad de la practica y
significados de los actos sexuales. Se rechazan las definiciones transhistéricas y
transculturales de la sexualidad, ya que a pesar que la sexualidad se experimenta a nivel
personal, al momento de estudiarla debe considerarse que las practicas, identidades, el
deseo y lo erdtico se dan en un contexto historico, cultural y social especifico. “Los actos
sexuales fisiologicamente idénticos pueden tener significacion social y significado
subjetivo variable, dependiendo de cémo sean definidos y entendidos en periodos histéricos
y culturas diferentes” (Vance, 1997, 110). Por ejemplo a pesar que la homosexualidad ha
sido condenada, estigmatizada y patologizada® por la cultura occidental, esta no es un

situacion transhistérica, ni transcultural.

Hay diversas formas de homosexualidad institucionalizada, desde los ritos de pubertad en
algunas tribus africanas, hasta las relaciones pedagdgicas entre hombres mayores y
jévenes (como en la Grecia antigua) o las parejas de travestis (las berdache) entre indios

estadounidenses, integradas al grupo social (Weeks, 1998, 31).

La teoria de la construccidn social de la sexualidad plantea que no solo la sexualidad es
construida sobre la base de supuestas diferencias sexuales, también esas supuestas
diferencias sexuales son construidas. Fausto-Sterling (2006) cuestiona el argumento que
pone de manifiesto al sexo como base material natural fija sobre la cual se construye el
género. Sugiere que son mas bien las concepciones con respecto a las construcciones
sociales sobre el ser mujer o el ser hombre, las que influyen en nuestra comprensién del
cuerpo, su construccion y las diferencias sexuales. De acuerdo a Fausto-Sterling (2006, 39),
“hablar de sexualidad humana requiere una nocion de lo material. Pero la idea de lo
material nos llega ya tefiida de ideas preexistentes sobre las diferencias sexuales”. Desde
esta perspectiva, lo que socialmente se entiende como masculino o femenino es lo que nos
ayuda a la comprension del cuerpo y de la diferencia sexual. Asi, la ideologia de género
influencia la comprensidn del cuerpo, de las diferencias y diversidades sexuales, de las

vivencias personales y de la identidad sexual.

! Hasta el DSM 11 se consider6 a la homosexualidad como un desorden mental

23



La definicion del sexo de un cuerpo es una tarea complicada, ni siquiera la ciencia tiene la
ultima palabra, definir a alguien como varén o mujer se convierte entonces en una decision

social y sobre la base de la ideologia de género.

... etiquetar a alguien como varén o mujer es una decision social. EI conocimiento
cientifico puede asistirnos en esta decision, pero solo nuestra concepcién del género, y no
la ciencia, puede definir nuestro sexo. Es mas, nuestra concepcion del género afecta al
conocimiento sobre el sexo producido por los cientificos en primera instancia (Sterling,
2006, 17).

Esta situacién se da porque el cuerpo humano es complejo, no es tan organizado como
parece, a veces presenta una serie de combinaciones que no permiten categorizar esos
cuerpos como puramente femeninos o puramente masculinos y no provee pistas definitivas
sobre las diferencias sexuales. Por lo tanto, lo que se considera como femenino o masculino

biolégicamente hablando esta permeado con anterioridad de la ideologia de género.

Nuestros cuerpos son demasiado complejos para proporcionarnos respuestas definidas
sobre las diferencias sexuales. Cuanto mas buscamos una base fisica simple para el sexo,
mas claro resulta que «sexo» no es una categoria puramente fisica. Las sefiales y
funciones corporales que definimos como masculinas o femeninas estan ya imbricadas en

nuestras concepciones del género (Fausto-Sterling, 2006, 19).

En tal sentido, ya no solo el género, sino también los cuerpos, el sexo y el deseo son
producto de las construcciones sociales, las cuales también se van transformando a lo largo

de la historia y las transformaciones socioeconémicas.

Otro de los aspectos cuestionados por la teoria de la construccién de la sexualidad es el
caracter natural e inevitable de las identidades, categorias, practicas, y orientaciones
sexuales heredadas. Rechaza la construccién de identidades a partir de practicas y
preferencias sexuales. La categoria de homosexualidad y del individuo homosexual es el

mejor ejemplo de esta relacion de causa y efecto, pues como se dijo anteriormente
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solamente a partir de finales del siglo X1X, las personas que tenian préacticas eroticas entre

individuos de su mismo sexo fueron consideradas “homosexuales”.

La conducta homosexual ha estado siempre presente entre los humanos, pero en las
diferentes sociedades y épocas ha sido recompensada o castigada, buscada o prohibida,
considerada experiencia temporal o de toda la vida. En algunas sociedades de Nueva
Guinea, por ejemplo, las actividades homosexuales son obligatorias para todos los
hombres. Los actos homosexuales son considerados completamente masculinos, los roles
se determinan por la edad y los compafieros por status de parentesco. Aungue estos
hombres tienen conductas homosexuales y pedofilicas extensas, no son ni homosexuales
ni pederastas (Rubin 1989, 25).

Asi, “el homosexual del siglo XIX ha llegado a ser un personaje: un pasado, una

historia y una infancia, un carécter, una forma de vida; asimismo una morfologia, con una
anatomia indiscreta y quizas misteriosa fisiologia” (Foucault, 1998, 56). La teoria de la
construccidn de la sexualidad va mas alla de la constitucion de una identidad a partir de una
practica o preferencia sexual. Entiende a la identidad no como algo esencial a la naturaleza,
sino como algo estratégico y posicional. No considera a las identidades como esencia, sino
como construcciones discursivas y practicas que van produciendo y construyendo sujetos
particulares o una colectividad. Argumenta que las identidades se construyen dentro del
discurso y no fuera de él, por lo tanto se debe considerar como producidas en ambitos
historicos e institucionales especificos, en el interior de formaciones y practicas discursivas

especificas y mediante estrategias enunciativas especificas (Hall 2002, 18).

Se entiende ademas a las identidades como parte de un sistema de clasificacion, como parte
de procesos de dominacién y jerarquizacion y no sélo como sistemas neutrales. Las
identidades son modalidades especificas de poder, son més una forma de marcacion de
diferencia y exclusion, que signo de unidad idéntica y naturalmente constituida: una
“identidad” en su significado tradicional (Hall 2003, 18). Asi los temas de sexualidad no
son simples variables demogréaficas o categorias sociales, son estructuras de poder y

sistemas que clasifican o jerarquizan a los individuos y no a sus conductas.
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Ademas de cuestionar la constitucion de una identidad a partir de una préactica o preferencia
sexual, la teoria de la construccion de la sexualidad cuestiona lo que Rich (1980) denomina
heterosexualidad obligatoria, es decir la heterosexualidad como preferencia sexual explicita
o implicita de hombres y mujeres. Rich (1980) afirma que la heterosexualidad es una
institucién politica, econdmica y cultural que ha sido impuesta, agenciada, establecida y
mantenida a lo largo de la historia a través de mecanismos de control formales y no
formales, que han ido desde sanciones legales y sociales hasta la pena de muerte y tortura.

Estos han sido direccionados mayormente hacia las mujeres.

... los ataques contra las mujeres no casadas han ido de la difamacién y la burla al
ginecocidio deliberado, pasando por la quema en la hoguera y la tortura de millones de
viudas y de solteronas durante las persecuciones contra las brujas en la Europa de 10s siglos
XV, XVIy XVII (Rich, 1980, 22).

Estos mecanismos de control no han hecho otra cosa que naturalizar el deseo de las mujeres
hacia los hombres, sosteniendo a su vez otras instituciones como el matrimonio y la
maternidad. Ademas, la heterosexualidad obligatoria esta ligada a formas de produccion
capitalistas, en la que la segregacion por sexo designa a las mujeres a posiciones inferiores
en la division social del trabajo. Esta situacion contribuye a la acumulacion capitalista, la
cual se nutre de las desigualdades y la subordinacion laboral de las mujeres, que genera el

domino sexual masculino.

Por ultimo, la teoria de la construccién de la sexualidad reconoce que la sexualidad esta
marcada por relaciones de poder y que en su construccion intervienen fuerzas econémicas,
politicas, culturales y sociales. Intervienen ademas instituciones privadas como el
matrimonio, la familia, la iglesia, el Estado y mas. Las corrientes mas radicales del
construccionismo sefialan que el deseo er6tico tampoco es inherente al individuo, que esta

configurado socialmente.
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1.6 La sexualidad como un espacio del ejercicio del poder-saber

La sexualidad ha sido construida en la modernidad como algo que se debe administrar,
dirigir, ordenar y controlar con el proposito de buscar el bien comun y optimizar la
convivencia y la organizacion social. Fisher (2007) sostiene que los discursos morales han
construido a la sexualidad como un escenario peligroso y por lo tanto en objeto de control.
Esta construccion moral basada en el “bienestar colectivo y la moral social” justifica la
regulaciéon de comportamientos sexuales y construye un consenso social desde el que la
poblacion legitima o juzga determinadas practicas e identidades. Esta legitimidad dada por
el consenso social es lo que permite que una sociedad tolere a ciertas identidades y sujetos

(y las préacticas y manifestaciones sexuales que ellos representan) y repudie otras.

De acuerdo a Jeffrey Weeks (1998, 32), existen cinco grandes areas que destacan
particularmente importantes en la organizacion social de la sexualidad: 1) parentesco y
sistemas familiares, 2) organizacion social y econdmica, 3) reglamentacion social, 4)
intervenciones politicas y 5) el desarrollo de culturas de resistencia. Estas formas de
reglamentacion de la sexualidad tienen cierta autonomia entre si y varian de acuerdo al

contexto historico.

El parentesco y los sistemas familiares (Weeks, 1998, 32) son la primera y una de las mas
importantes de las cinco grandes areas que han organizado socialmente la sexualidad. La
familia es el primer espacio en donde el ser humano vive su sexualidad, es el espacio en
donde se establecen las necesidades e identidades sexuales. La constitucion del sujeto
sexual se da en la primera infancia y se define a través de relaciones complejas entre el nifio
0 nifia y sus padres. Las necesidades e identidades sexuales no son naturales, se configuran
inicialmente en medio de relaciones sociales primarias que son las relaciones entre la madre

y su hijo.

El parentesco y los sistemas familiares como area primaria de organizacion social de la
sexualidad se evidencia con el establecimiento del primer tabu universalmente reconocido,

el tabu del incesto. En este tabu se refleja el interés que existe en todas las culturas en
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controlar la sexualidad del ser humano, este tabu es universal, pero asume formas diferentes
de acuerdo con cada cultura. En el andlisis del tabd del incesto se evidencia que las
relaciones de parentesco consideradas naturales realmente no lo son, son relaciones sociales
entre grupos, “los vinculos de parentesco no son vinculos naturales de la sangre, sino
relaciones sociales entre grupos, con frecuencia basados en afinidades residenciales y
hostiles a afinidades genéticas” (Weeks, 1998, 32). Lo que se define como pariente cercano
o grupo familiar es algo social, cultural e histéricamente construido, asi las concepciones de

parentesco pueden estar muy alejadas del concepto de parentesco biolégico.

Las concepciones de familia también son socialmente construidas, ya que la estructura de la
familia cambia de un lugar a otro y de un periodo historico a otro de acuerdo a factores
econdmicos, politicos y culturales. “Los esquemas familiares se configuran y reconfiguran
por factores econdémicos, reglas de herencia, intervenciones del Estado para reglamentar el
matrimonio y el divorcio o para mantener a la familia mediante la asistencia social o
politica de impuestos” (Weeks, 1998, 33). Todo esto afecta la vivencia de la sexualidad de
los individuos y refuerza la idea que para entenderla, se tiene que entender el contexto

relacional en donde se construyen.

La organizacion econémica y social (Weeks, 1998, 33) es otra de las areas que ha
reglamentado a la sexualidad. Esta hace referencia a todos los espacios e instituciones que
se ven afectados por los fendbmenos y transformaciones econdmicas y sociales. La relacion
de los individuos con las fuerzas econémicas, el grado de urbanizacion y el rapido cambio
industrial y social afectan fuertemente a la construccion de sus subjetividades y como
consecuencia a su comportamiento sexual. En algunos contextos y momentos histéricos la
insercion de las mujeres a escenarios laborales o politicos por ejemplo, le ha representado
la posibilidad de acercarse a discursos y préacticas que transforman la relacién con su
cuerpo, con su pareja y la organizacion familiar. La organizacion social y economica no
propone supeditar la sexualidad a los modos de produccidn, sino, entender la sexualidad
como producto de la interrelacion de factores econdmicos y sociales que configuran la vida
ya que “los ritmos de la vida econdomica proporcionan las condiciones basicas y los limites

ultimos para la organizacion de la vida sexual (Weeks, 1998, 34).
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Otra de las areas que han organizado socialmente la sexualidad es la reglamentacion social
(Weeks, 1998, 34). Esta ha variado a lo largo de la historia. En los tltimos cien afios se ha
observado un proceso de laicizacion en la regulacion de la sexualidad, dandose un transito
desde la iglesia hacia las ciencias naturales y sociales como la medicina, la psicologia, la

educacidn, el trabajo social y las practicas de asistencia social.

A través de la reglamentacion social, la categorizacion y definicion de comportamientos
socialmente aceptados se hace por vias formales como las politicas publicas y los discursos
cientificos, o de manera informal, como la regulacion que se ejerce por los juicios de valor
que se construyen en las clases sociales (la “chica facil” y la “chica de casa”), las reglas
implicitas que se tejen alrededor de las tradiciones religiosas y los imaginarios que se
construyen frente a la raza, la clase y el género. En este escenario de reglamentacion,
también se puede entender la forma en la que el poder construye sexualidad a partir de la
interrelacién de estructuras de dominacion jerarquizadas de clase, raza y género. Tanto

métodos de regulacion social formal e informal producen conductas sexuales especificas.

La cuarta gran area de organizacion social de la sexualidad son las intervenciones politicas
(Weeks, 1998, 35). Estas pueden ser también formales como los marcos legislativos y
cuerpos legales, e informales como los discursos de lideres politicos que influencian el
pensamiento respecto de la sexualidad. Los marcos normativos en torno al sexo pueden

resultar conservadores o liberales.

Las culturas de resistencia (Weeks, 1998, 35) que es la quinta area que organiza la
sexualidad, nos dice que la historia de la sexualidad no solo tiene que entenderse desde el
control, sino también desde una historia de oposicion y resistencia que rompe y transgrede
las estructuras de poder. Estas culturas de resistencia han permitido desarrollar
estratégicamente acciones que permite cubrir necesidades no atendidas por el sistema
dominante. El derecho al placer, el aborto, la diversidad sexual son temas en disputa que
han generado variados canales de resistencia y oposicién. No es una novedad que el

movimiento feminista, de jovenes, LGBTI son una muestra de conocimiento, movilizacion
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e incidencia politica que construye una agenda y plantea reivindicaciones liberadoras con

respecto a la sexualidad, los derechos sexuales y reproductivos.

El anélisis de estas cinco grandes areas que han organizado socialmente a la sexualidad
evidencia que la sexualidad no es un hecho dado, que no existe fuera de la historia, que se
construye como producto de negociaciones, luchas e intervenciones familiares, sociales,
politicas y econdmicas. Evidencian también la forma en la que las relaciones de poder

controlan a los individuos y su vida erotica.

Cuando Foucault (2007) aborda la relacion entre poder y sexualidad, cuestiona que a partir
del siglo XV1I se haya instaurado un régimen represivo, que consideraba al sexo
unicamente como impulso natural que debia ser silenciado, controlado, reprimido o
adecuadamente canalizado. Cuestiona un régimen que daba cuenta de una concepcién
juridica del poder, que carecia de eficacia productiva y que tenia como objetivo la

obediencia.

Primero porque se trataria de un poder pobre en recursos, muy ahorrativo en sus
procedimientos, mondtono en sus tacticas, incapaz de invencion y condenado a repetirse
siempre. Luego, porgue seria un poder que sélo tendria la fuerza del "'no"; incapaz de
producir nada, apto Unicamente para trazar limites, seria en esencia una antienergia; en
ello consistiria la paradoja de su eficacia; no poder nada, salvo lograr que su sometido
nada pueda tampoco, excepto lo que le deja hacer. Finalmente, porque se trataria de un
poder cuyo modelo seria esencialmente juridico, centrado en el solo enunciado de la ley y
el solo funcionamiento de lo prohibido. Todos los modos de dominacion, de sumision, de

sujecion se reducirian en suma al efecto de obediencia. (Foucault, 2007, 51).

El poder que se ejerce sobre la sexualidad no es represivo, sino productivo, disperso y
contradictorio. Produce verdades y saberes que dan sentido a la actividad corporal, definen
lo que es normal/anormal, permitido/prohibido, sano/ patologico. Ademas clasifica y
categoriza a los individuos sobre la base de sus actividades y preferencias sexuales. Nadie

lo posee, pero viene de todas partes, ademas esta en todas partes y en todas las relaciones.
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La eficacia tactica de esta forma de ejercicio de poder se evidencia en que mediante la

utilizacion de diferentes estrategias cumple con su intencion de producir la sexualidad.

En realidad, se trata mas bien de la produccion misma de la sexualidad, a la que no hay
gue concebir como una especie dada de naturaleza que el poder intentaria reducir, 0 como
un dominio oscuro gue el saber intentaria, poco a poco, descubrir. Es el nombre que se
puede dar a un dispositivo historico: no una realidad por debajo en la que se ejercerian
dificiles apresamientos, sino una gran red superficial donde la estimulacién de los
cuerpos, la intensificacion de los placeres, la incitacién al discurso, la formacion de
conocimientos, el refuerzo de los controles y las resistencias se encadenan unos con otros

segun grandes estrategias de saber y de poder (Foucault, 2007, 129).

Foucault entiende a la sexualidad como un dispositivo historico de clasificacion,
jerarquizacion, normalizacion y control de los cuerpos. Dispositivo en el sentido de

de conjunto de técnicas en virtud de las cuales los sistemas de poder tienen por objetivo y
resultado los individuos singularizados (Foucault 1993, 75). Alrededor de este dispositivo
se construyen saberes y conocimientos, que luego permiten controlar y regular los cuerpos.
No es represion, sino gestion de la forma cémo los individuos y las poblaciones usan o
controlan sus propios cuerpos. La sexualidad no solamente es considerada como un
dispositivo historico de control y normalizacion de los cuerpos, sino que ésta los construye
y constituye con el propoésito de controlar a los individuos y a la poblacién en su totalidad.
En este dispositivo hay una relacion entre construccion de conocimiento y ejercicio de

poder, funciona a través de las estrategias del poder-saber.

Al ser un dispositivo de poder, los discursos que se tejen a su alrededor y el cimulo de
saberes que ordenan, clasifican y caracterizan las sexualidades definen la vivencia sana,
correcta y normal. Con ello, producen cuerpos que responden a proyectos politicos y
economicos trazados a lo largo de la historia. De acuerdo a Foucault, esta nueva tecnologia

ubicé a la sexualidad como una preocupacion estatal.

Por mediacion de la medicina, la pedagogia y la economia, hizo del sexo no sélo un

asunto laico, sino un asunto de Estado; aun més: un asunto en el cual todo el cuerpo
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social, y casi cada uno de sus individuos, era instado a vigilarse se desarrollaba segun tres
ejes: el de la pedagogia se desarrollaba segun tres ejes: el de la pedagogia, cuyo objetivo
era la sexualidad. El "pecado de juventud", las "enfermedades de los nervios" y los
"fraudes a la procreacion™ (como maés tarde se llamé a esos "funestos secretos") sefialaron
asi los tres dominios privilegiados de aquella nueva tecnologia especifica del nifio; el de la
medicina, cuyo objetivo era la fisiologia sexual de las mujeres; y el de la demografia
finalmente, cuyo objetivo era la regulacion espontanea o controlada de los nacimientos
(Foucault, 2007, 142).

Asi la sexualidad se construye como objeto de poder gracias a los discursos y saberes que la

ubican como escenario fundamental para el control social.

De acuerdo a Foucault (2007, 127), el dispositivo de la sexualidad funciona a través de
cuatro estrategias que despliegan a proposito del sexo, dispositivos especificos de saber y
de poder . La primera estrategia fue la histerizacion del cuerpo de la mujer (Foucault, 2007,
127). Este autor menciona que este es un “triple proceso segun el cual el cuerpo de la mujer
fue analizado —calificado y descalificado- como cuerpo integralmente saturado de
sexualidad” (Foucault, 2007, 127). De esta forma el cuerpo y la sexualidad de las mujeres
Ilegaron a considerarse un &mbito de la medicina. Tanto las ciencias médicas, como las
ciencias sociales se encargaron de generar saberes con el fin de controlar el cuerpo y la vida
de las mujeres. En el caso de las ciencias médicas el control se manifestd mediante la
patologizacion de la sexualidad femenina. En el caso de la sociedad, el control se evidencio
en el establecimiento de responsabilidades biol6gico-morales en torno al cuidado de su
hogar e hijos. “La madre, con su imagen negativa que es la “mujer nerviosa”, constituye la

forma mas visible de esta histerizacion” (Foucault, 2007, 127).

La segunda estrategia fue la pedagogizacion del sexo del nifio (Foucault, 2007, 127). La
susceptibilidad de los nifios y nifias a incurrir en practicas sexuales fue considerada a la vez
tanto una préctica natural como antinatural. Debido a la idea que dichas practicas podian
significar peligro fisico, moral, intelectual a nivel individual y colectivo, la sociedad en
general debia ocuparse de ese asunto. Es asi que se dispuso la pedagogizacion de la

conducta sexual de nifios y nifias expresada en camparias contra la masturbacién y mas.
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La tercera estrategia fue la socializacion de conductas procreadoras (Foucault, 2007, 128).
Las précticas relacionadas con la reproduccién bioldgica dejaron de ser de interés
unicamente individual o familiar, se volvieron de interés social. Es asi que se desarrollaron
saberes que dieron lugar a disciplinas y practicas que controlaron y normalizaron la

fecundidad de las parejas.

La cuarta estrategia adoptada fue la psiquiatrizacion del placer perverso (Foucault, 2007).
Al igual que las practicas relacionadas con la reproduccion bioldgica, el instinto sexual fue

estudiado como un fendmeno de interés social.

El instinto sexual fue aislado como instinto bioldgico y psiquico auténomo; se hizo el
andlisis clinico de todas las formas de anomalias que pueden afectarlo; se le presté un
papel de normalizacién y patologizacion de la conducta entera; por Gltimo, se buscé una

tecnologia correctiva de dichas anomalias (Foucault, 2007).

Estas estrategias crean categorias e identidades a partir de practicas sexuales, que son
sujetas de estudio y control, el nifio masturbador, la mujer histérica, adulto perverso y la

pareja heterosexual malthusiana.
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CAPITULO 2

La discapacidad como objeto de estudio de las ciencias sociales

Desde tiempos antiguos hasta la actualidad han existido, y persisten aun, grandes
contradicciones en el tratamiento social otorgado a las personas con discapacidad (Toboso
Martin y Arnau Ripollés, 2008). Estas contradicciones responden a diferentes enfoques

tedricos 0 modelos con los que se ha abordado dicha realidad social.

En las normativas ecuatorianas por ejemplo, se la ha catalogado por grados de discapacidad
(grave, severa, moderada, leve), por sus causas (genética, congenética o adquirida) y por el
tipo (intelectual, mental, fisica, sensorial). Se han establecido ademas los porcentajes
necesarios para poder acceder a beneficios sociales (40%, 65%, 75%,) y las escalas e
indices para medirlas y evaluarlas (como el indice de Barthel-Score de Funcionalidad y la
Escala de Dependencia de Baremo). En dichas normativas se evidencia también la
dificultad que ha tenido el Estado hasta para nombrarlas. Son denominados “impedidos” en
un diagndstico realizado por el INNFA en 1981, “minusvalidos” en la normativa de 1982,
“personas con discapacidades y minusvalidez en la normativa” de 1992; y “personas con

discapacidad y de atencion prioritaria” a partir de la Constitucién de 2008.

Tomando en cuenta lo anterior, se pretende en este capitulo responder a las siguientes
preguntas ¢Cual ha sido el tratamiento social otorgado a las personas discapacidad a lo
largo de la historia? Y ¢Como se ha abordado la sexualidad de las personas con

discapacidad intelectual?

1.1 Modelos de abordaje a la discapacidad
Basicamente pueden distinguirse a lo largo de la historia, tres modelos de acercamiento a la

discapacidad: el modelo de prescindencia, el modelo medico rehabilitador y el modelo
social (Toboso Martin y Arnau Ripollés, 2008, 64).
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El modelo de prescindencia Ilamado también tradicional o de la caridad y beneficencia se
caracteriza en primer lugar por la justificacion religiosa de la discapacidad y en segundo,
por la consideracion de que las personas con discapacidad no tienen nada que aportar a la
sociedad por lo que se puede prescindir de ellas (Palacios, 2008, 37). Desde esta
perspectiva, las personas con discapacidad son consideradas o bien, un castigo divino por el
“pecado” de familiares, o seres malditos e impuros producto de la intervencion de fuerzas
del mal. Este modelo contiene dos submodelos que coinciden en lo que respecta con el
origen que atribuyen a la discapacidad, pero no en la respuesta social, estos son el

submodelo eugenésico y el de la marginacion (Toboso Martin y Arnau Ripollés, 2008, 66).

El submodelo eugenésico se desarroll6 en la antigliedad clésica (Toboso Martin y Arnau
Ripollés, 2008). En el caso de la Grecia antigua y de los escritos biblicos, la discapacidad
era el resultado de un pecado cometido por los padres. En el caso de Roma, la discapacidad
era una advertencia de que la alianza con los dioses se encontraba rota (Toboso Martin y
Arnau Ripollés, 2008, 66).

Ello, unido a la idea de que la vida de una persona con discapacidad no merecia la pena
ser vivida, mas la consideracién acerca de su condicion de carga (para los padres y para la
sociedad), llevaba a prescindir de estas personas mediante practicas eugenésicas, como el
infanticidio en el caso de los nifios y nifias (Garland, 1995 citado en Toboso Martin y
Arnau Ripollés, 2008).

El culto a la salud, la fuerza y a la perfeccién fisica fue otra de las razones que en la
antiguiedad clasica se cometiera infanticidio. Por ejemplo Aristoteles desestimula la crianza
de nifios y nifias alejados de los pardmetros establecidos por dicha sociedad como normales.
En su libro La Politica, el filosofo afirma: “en cuanto a la exposicion y crianza de los hijos

debe existir una ley que prohiba criar a ninguno defectuoso” (Aristoteles, 1989, 448).

Existe evidencia de eugenesia e infanticidio en ciudades como Esparta y Atenas. En el caso
de Esparta, se exponia al recién nacido ante un consejo de ciudadanos que lo examinaba vy,
en caso de apreciar algun tipo de desviacion a lo considerado normal, se lo despefiaba por
el monte Taigeto (Aguado Diaz, 1995, 49).
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En lo que atafie a Atenas, en sus origenes y primera época, reserva el infanticidio para los
nifios débiles y deformes, a los que se coloca en una vasija grande de arcilla y se les deja a
la puerta de algin templo por si alguien los adopta. Posteriormente el infanticidio se
convierte en una préctica mas generalizada (Aguado Diaz, 1995, 49).

El submodelo de la marginacion por su lado, se caracterizo por la exclusion de todo ambito
a las personas con discapacidad por considerarlas desde una vision de déficit, anormalidad
e inferioridad. Un ejemplo puede encontrarse en el tratamiento dado a las personas con
discapacidad durante la Edad Media, en donde se las incluia dentro del grupo de los pobres

y los marginados (Toboso Martin y Ripollés, 2008, 66).

Si bien las explicaciones religiosas para la discapacidad persistieron, los argumentos fueron
més elaborados. Scheerenberger (1984, 45) afirma que cuando en el Malleus Maleficarum?
se asociaba una enfermedad de etiologia incierta y de tratamiento ineficaz a la brujeria,
indirectamente se estaba vinculando con esta causa, a incontables hombres, mujeres y nifios
inocentes aquejados de retraso mental o epilepsia. De acuerdo a este autor, “ninguna
persona mentalmente diferente de la norma se escapaba de la acusacion de brujeria”

(Scheerenberger, 1984, 45).

Desde la perspectiva del submodelo de la marginacion, se consideraba que el estar fuera de
los estandares de la normalidad establecidos por la sociedad y sus instituciones era una
tragedia, un castigo divino, un error, una anormalidad o monstruosidad, por lo que eran

confinados a encierros y exhibidos como fendmenos.

En el siglo XIV los nacidos con alguna deficiencia ya sea fisica, sensorial o mental, como
la sordera, la ceguera, la paralisis, la cuadriplejia entre otras, eran confinados en encierros,
en los que eran exhibidos los fines de semana a manera de espectéaculo circense o de gran
zooldgico, para que las familias se divirtieran un poco, o bien manejando la conciencia

social, rectificaran los actos cometidos en el pasado, por considerar a estos “monstruos” o

2 Escrito medieval de los monjes dominicos Heinrich Kramer y Jacobus Sprenger que aborda las sanciones a
la brujeria.
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“fendomenos” como la mas grande sefal de un castigo enviado por Dios (Di Nasso

2004,11).

El segundo modelo con el que se ha abordado la discapacidad es el modelo médico
rehabilitador. Este modelo surge en el contexto del transito de la sociedad medieval a la
sociedad moderna, en la que el paradigma revelacional cambia al cientifico. Asi, la ciencia
positivista y especificamente la medicina generaron un cambio importante cuando
sustituyeron a la religion en el abordaje social de la discapacidad. Por lo tanto ya no se
considero a la discapacidad como producto de un castigo divino, de una brujeria o posesion
demoniaca, sino como una enfermedad, ausencia de salud y alejamiento de los parametros
de la normalidad. “La causa de la discapacidad estaba en la anomalia fisiologica que en
varios casos podia ser tratada clinicamente. Esto era lo cientifico y, por tanto, lo valido”
(Eras, 2015, 14)

El paradigma bioldgico, médico o de rehabilitacion, considera a la persona con
discapacidad como “paciente” que para lograr su recuperacion requiere atencion
especializada siendo receptor pasivo y, por ende, objeto de apoyo. Al considerar el origen
bio-médico de la discapacidad, se la describe como una desviacién observable de la
normalidad de la estructura y/o funcién corporal-mental que surge a consecuencia de una
enfermedad, trauma o condicién de salud (CONADIS, 2013, 21).

El modelo médico rehabilitador considera a la discapacidad como una condicion inherente
a la persona, por lo que privilegia la intervencion sanitaria por parte de profesionales de la
salud con el prop6sito de mitigar la deficiencia, curar la enfermedad, corregir la
anormalidad o conseguir una mejor adaptacion al entorno mediato e inmediato. “La
atencion sanitaria se considera la cuestion primordial y en el &mbito politico, la respuesta

principal es la de modificar y reformar la politica de atencion a la salud” (OMS, 2001, 22).

A pesar que la OMS (2001) da un salto cualitativo en la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud: CIF cuando considera los factores
ambientales como discapacitantes y discapacitadores, no se aleja del modelo médico

rehabilitador al atribuir la discapacidad a la persona definiéndola como "los déficits,
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limitaciones en la actividades y restricciones en su participacion (Eras, 2015, 16; OMS,
2001, 231). Tampoco se aleja de la l6gica del modelo médico rehabilitador al mantener
sistemas de clasificacion médicos y bioldgicos que tratan de ampliar la nocion de
normalidad. Asi en vez de definir la discapacidad en funcion de la normalidad, se lo hace
en funcion a los dominios de la salud y dominios relacionados con la salud. “Estos
dominios se describen desde la perspectiva corporal, individual y mediante dos listados
bésicos: (1) Funciones y Estructuras Corporales; (2) Actividades-Participacion” (OMS
2001, 3).

Desde la perspectiva del modelo médico rehabilitador, las personas con discapacidad
pueden tener algo que aportar a la comunidad en la medida en que sean rehabilitadas o

normalizadas y logren asimilarse a los estandares establecidos en la medida de lo posible.

La rehabilitacion se ha asumido como un medio para superar lo no sano, lo no adecuado,
lo no normal. Al lograr la similitud, entonces, obtenemos una esencia humana sana, igual,
perfecta, funcional, en donde las personas con discapacidad son la no esencia de esa

igualdad, de esa perfeccion (Torres Davila, 2008).

De esta forma las personas con discapacidad son sometidas a un proceso de normalizacion

por parte de discursos, practicas, agentes e instituciones de la medicina. La medicina ejerce
un poder autoritario con funciones normalizadoras que van mas alla de la existencia de las

enfermedades y de la demanda del enfermo (Foucault 1993, 49). Este poder se ejerce a

través del saber de esta disciplina cuyo discurso dominante es el de la normalizacion:

En realidad las disciplinas tienen su discurso. Son, por las razones que decia antes,
creadoras de aparatos de saber y de multiples dominaciones de conocimiento. Son
extraordinariamente inventivas en el orden de los aparatos que forman saber y
conocimientos. Las disciplinas son portadoras de un discurso, pero éste no puede ser el del
derecho; el discurso de las disciplinas es extrafio al de la ley, al de la regla efecto de la
voluntad soberana. Las disciplinas conllevaran un discurso que seréa el de la regla, no el de
la regla juridica derivada de la soberania, sino el de la regla natural, es decir, el de la

norma. Definiran un codigo que no seré el de la ley sino el de la normalizacién, se
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referiran a un horizonte tedrico que no seran las construcciones del derecho, sino el campo
de las ciencias humanas, y su jurisprudencia serd la de un saber clinico (Foucault, 1979,
151).

La sociedad que edifican a través de dicho discurso es la sociedad de la norma, cuyo

propdsito es construir y reconstruir la normalidad.

Los médicos han inventado una sociedad, ya no de la ley, sino de la norma. Los que
gobiernan en la sociedad ya no son los codigos sino la perpetua distincién entre lo normal
y lo anormal, la perpetua empresa de restituir el sistema de la normalidad (Foucault, 1993,

49).

La sociedad de la norma instaurada por la medicina ademas de construir lo normal,
construye lo anormal de todo aquello no se adecua a sus parametros. Los cuerpos
deficitarios que no alcanzan la norma establecida son considerados anormales o
discapacitados y son sujetos de intervencion profesional “normalizadora. Se construye la
discapacidad como producto de tecnologias de poder centradas en cuerpos con
funcionalidad diversa, considerados poco Utiles para la produccion y reproduccion social

por lo que son marginados.

Nuestra sociedad, tal como esta organizada, no sera hecha a la medida del hombre sino
gue esta hecha solamente para algunos hombres que poseen las fuerzas de produccion,
estd hecha solamente pensando la eficiencia productiva. Pues bien, quien no responde a

este juego social es marginado (Basaglia, 1979, citado en Valega Chipoco, 2016, 9).

Asi, la normalidad como la anormalidad o discapacidad son construcciones sociales
producto de relaciones de poder, no son conceptos que den cuenta de la naturaleza o la

biologia.

La nocidn de discapacidad, estd fundada en las relaciones sociales de produccion y en las
demarcaciones que la idea de normalidad establece en esas sociedades modernas. En
consecuencia, la vision tragica y medicalizada de este fendmeno es propia de la sociedad

capitalista, producto de condiciones econdmicas sociales y culturales: el cambio en la
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naturaleza del trabajo y del mercado de trabajo, las exigencias de la acumulacion, la
produccién de sujetos Utiles tanto a la produccion como a la reproduccién social y la
tipologia del hombre normal como sujeto deseable (Angelino 2009, 48).

Es asi como surge el tercer modelo, el modelo social. De acuerdo con este modelo, las
causas de la discapacidad no son religiosas o cientificas, sino sociales. Su énfasis no es en
las limitaciones individuales de las personas con discapacidad, sino en las limitaciones de la
sociedad para prestarles los servicios apropiados y para garantizar el pleno ejercicio de sus
derechos. En este modelo la discapacidad ya no se considera un atributo de la persona, sino
el resultado de un conjunto complejo de condiciones creadas por el entorno social. Es decir,
este modelo plantea que la discapacidad surge en la interaccion entre la funcionalidad
diversa de una persona y las barreras fisicas, arquitectdnicas y actitudinales que impiden su

plena participacion en la sociedad.

El modelo social, de derechos humanos y autonomia personal, se centra en la dignidad de
la persona, valora el ser y no la condicion; justiprecia la diversidad y -en consecuencia- la
discapacidad como una caracteristica de lo humano; subraya la interaccion entre
discapacidad y entorno, focalizando la inaccesibilidad como problema central
concomitante tanto a las actitudes como a las posturas sociales, culturales y econémicas
que dificultan o impiden su participacion en la sociedad. Posiciona a la persona con
discapacidad como titular de derechos y responsabiliza al Estado de garantizar su ejercicio
a través de la implementacion de politicas publicas y acciones positivas. No se trata de
una problematica familiar y menos individual, tampoco de un grupo ‘minoritario’, es una
cuestién social por cuanto son las barreras sociales y fisicas las que realmente
discapacitan, sin perder de vista que esta latente el riesgo de adquirir algun tipo de

discapacidad en cualquier momento y/o ciclo de la vida (CONADIS, 2013, 21).

El modelo social se aparta del tratamiento de la discapacidad que hace el modelo médico
rehabilitador. No trata de prescindir de la medicina, “sino de reducir al ambito médico lo
estrictamente sanitario y no mezclarlo con la problematica social derivada de la
discapacidad” ” (Toboso Martin y Arnau Ripollés, 2008). A través de este modelo se
evidencia que la discapacidad no es un valor moral, fisico, ni bioldgico, sino relacional. La
discapacidad es producto de relaciones de poder de una disciplina con funciones
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normalizadoras y una sociedad excluyente que discapacitan a los individuos por lo que
consideran una deficiencia. “El término "discapacidad" representa un sistema complejo de
restricciones sociales impuestas a las personas con insuficiencias por una sociedad muy
discriminadora. Ser discapacitado hoy (...) significa sufrir la discriminacion” (Barnes 1991

citado en Ferreira, 2008, 148).

Estas “insuficiencias” no son naturales o bioldgicas, sino construidas. Es un déficit
construido (inventado) para catalogar, enmarcar, mensurar cuanto y cémo se aleja el otro
del mandato de un cuerpo “normal”, del cuerpo Uno (Unico) (Angelino, 2009, 51). De esta
forma la discapacidad se constituye en un fendmeno social de opresion en el que la
“insuficiencia” se convierte el sustrato material sobre el cual opera la construccion social de
la definicion de la discapacidad y sobre el que se erigen las estructuras sociales opresoras
que la delimitan (Ferreira, 2008, 150). En este sentido, no se niega que las caracteristicas
fisicas marcan posibilidades y limites a los seres humanos, pero no estructuran un orden
social jerarquico, ni son una justificacion de la opresion que sufren las personas con

discapacidad.

1.2 La Discapacidad Intelectual

De acuerdo al Sistema Unico de Calificacion de Discapacidad, en el Ecuador se tipifica a la
discapacidad como fisica, visual, auditiva, del lenguaje, intelectual y psicoldgica
(CONADIS, 2013, 24). Aungue en documentos mas recientes, el CONADIS (2018, 19)
reemplaza el término discapacidad psicoldgica por discapacidad mental o psicosocial. La
discapacidad intelectual, al igual que las otras discapacidades es considerada en la presente
investigacién como una parte integrante de la experiencia y la diversidad humanas (OMS,

2004, declaracion 1) y como una forma especifica de ser y estar en el mundo.

La discapacidad intelectual es considerada ademéas como una construccion social, histdrica
y cultural, por lo que no se pretende elaborar una definicion definitiva, Gnica y universal. Es
entendida de diferentes formas en diversas culturas, sociedades y épocas, por eso la

dificultad en definirla. Por ejemplo, la Declaracién de Montreal sobre la Discapacidad

41



Intelectual (OMS/OPS, 2004), no elabora ninguna definicion. A pesar de esta situacion, los
dos términos histéricamente utilizados con mayor frecuencia para nombrarla han sido
deficiencia mental (1908-1958) y retraso mental (1959-2009) (Verdugo Alonso y
Schalock, 2010, 9).

De la novena a la décimo primera edicion del manual de la Asociacion Americana sobre
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD), ha habido un cambio significativo
en la conceptualizacion, diagnostico, clasificacion y modelos de intervencion de la
discapacidad intelectual. En las mencionadas ediciones no se utilizé mas el término retraso
mental, sino discapacidad intelectual y ésta fue definida como “las limitaciones
significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa que se
manifiesta en habilidades conceptuales, sociales y practicas, originadas antes de los 18
afios” (AAIDD, 2010, 31). De acuerdo a Verdugo Alonso y Schalock, (2010, 9), la
importancia de esta definicion radica en su influencia en otros sistemas de clasificacion a

nivel mundial.

La novena, décima y ahora la onceava definiciones propuestas por la Asociacién
Americana sobre Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD) han tenido un
impacto sustancial y de primer orden en los cambios en la definicion, concepcién y
practicas profesionales relacionadas con la DI en todo el mundo. Su influencia sobre otros
sistemas clasificatorios (DSM, CIE, CIF) es muy relevante, estando siempre situada en la
vanguardia de las propuestas mas novedosas que luego son seguidas por otros (Verdugo
Alonso y Schalock, 2010, 9).

La AAIDD afirma que asume un modelo socioecoldgico y multidimensional para la
definicion, diagndstico e intervencién de la discapacidad intelectual, ya que la explica en
términos de expresién de limitaciones en el funcionamiento individual dentro de un
contexto social, y define su etiologia en factores organicos y/o sociales. A pesar de ello, no
se aleja del modelo médico rehabilitador al atribuir la discapacidad a la persona, ademaés de
definirla y caracterizarla en términos médicos y estadisticos. De esta forma se habla de una

definicion operativa que incluye tres aspectos clave.
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a) la definicidn actual y las premisas subyacentes; b) los limites del constructo; y ¢) el uso

del concepto estadistico de ‘error tipico de medida’ para establecer un intervalo de

confianza estadistica dentro del cual las puntuaciones verdaderas de la personas se

encuentran (Verdugo Alonso y Schalock, 2010, 12).

En el intento de la definicion de la AAIDD para comprender la naturaleza, asi como sus

implicaciones para el diagnostico y la intervencion, se esta construyendo a la discapacidad

intelectual sobre la base de una deficiencia tanto en el funcionamiento intelectual como en

la conducta adaptativa. Se considera en primer lugar las puntuaciones del Cl para medir el

funcionamiento intelectual, con el proposito de clasificar la DI en ligera, moderada o

Severa.

El criterio de “limitaciones significativas en funcionamiento intelectual” para diagnosticar

discapacidad intelectual es una puntuacién de Cl de aproximadamente dos desviaciones

tipicas por debajo de la media, considerando el error tipico de medida para los

instrumentos especificos utilizados asi como sus fortalezas y debilidades. Esto equivale

generalmente a una puntuacion 70 de Cl a la que hay que sumar o restar el error tipico de

medida (el cual depende de la estandarizacion del test de medida utilizado, oscilando de 3
a 5 puntos) (Verdugo Alonso y Schalock, 2010, 14).

La Tabla 1 muestra algunos instrumentos utilizados en el &mbito clinico para medir el

funcionamiento intelectual destacando las escalas de inteligencia de Wechsler que permiten

obtener las puntuaciones clésicas de CI.

Tabla 1: Instrumentos utilizados para la evaluacion de la inteligencia general y el desarrollo

psicomotor

Edad de aplicacion

Instrumentos

Infancia y adolescencia

BSID, Escalas Bayley de desarrollo infantil

MSCA, Escalas Mccarthy de aptitudes y psicomotricidad para nifios
WPPSI, Escala de inteligencia para preescolar y primaria

WISC-R, Escala de inteligencia de Wechsler para nifios — revisada

WISC-1V, Escala de inteligencia de Wechsler para nifios — IV
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K-ABC, Bateria de evaluacion de Kaufman para nifios

Edad Adulta (a partir de los | WAIS-I11, Escala de inteligencia de Wechsler para adultos - 111
16 afios)

Fuente: Navas, P., Verdugo, M.A., y Gémez, L.E. (2008). “Diagnosis and classification on
intellectual disability. Psychosocial Intervention”, 17(2), 143-152.
Elaboracion propia.

Ademaés del funcionamiento intelectual reflejado en el Cl, la otra dimensién en la que se
construye la discapacidad intelectual es en la conducta adaptativa. La conducta adaptativa
es definida como “el conjunto de habilidades conceptuales, sociales y précticas que han
sido aprendidas por las personas para funcionar en su vida diaria” (Luckasson et al.,
2002/2004, citado en Navas, Verdugo y Gomez, 2008, 148). Para la evaluacién de la
conducta adaptativa existen algunos instrumentos pero ninguno de ellos se centra en su
diagnostico, por lo que la AAIDD ha centrado sus esfuerzos en la elaboracién de un

instrumento para tal efecto.

Esta escala, denominada Diagnostic Adaptive Behavior Scale (DABS) o Escala de
Diagnostico de Conducta Adaptativa en castellano, va dirigida a personas con
discapacidad intelectual con edades comprendidas entre los 4 y los 21 afios y trata de
proporcionar medidas de conducta adaptativa en los siguientes dominios: habilidades
conceptuales, sociales y practicas, a partir de la informacién proporcionada por una
persona que conoce en profundidad a la persona con discapacidad intelectual (Navas,
Verdugo y Gomez, 2008, 149).

A pesar que estas escalas buscan diagnosticar y clasificar la discapacidad intelectual con el
proposito de proveer una intervencién adecuada y promover servicios idoneos, no toman en
cuenta que el diagndstico y la clasificacion crean categorias que construyen una realidad en
vez de Unicamente representarla. Categorias que se inscriben en el orden de las relaciones
sociales en el marco de un modelo econémico, social, politico y cultural que discapacita a
aquellas personas sobre la base de una deficiencia. A pesar de esta situacion, en el presente
trabajo se seguira utilizando la categoria de discapacidad intelectual debido a que el grupo

de estudio ha construido su identidad en torno a ella. Ademas porgue el problema no esta
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en la existencia de la categoria, sino en los valores que se asocian con esta y como estos
valores crean y promueven jerarquias sociales (Crenshaw, 2012 citado en Valega Chipoco,
2016, 10).

En el Ecuador se define a la discapacidad intelectual como la “dificultad para comprender
ideas complejas, razonar, resolver problemas, tomar decisiones y desenvolverse en la vida
diaria, lo cual influye en sus relaciones interpersonales y esto le convierte en persona
influenciable” (CONADIS, 2018, 19). Se reconoce ademas, grados de discapacidad
intelectual, entre ellos discapacidad intelectual limite (limitrofe, fronteriza), discapacidad
intelectual leve; discapacidad intelectual moderada y discapacidad intelectual grave y/o
profunda (CONADIS, 2018, 19).

Desde la creacion del CONADIS mediante la Ley Sobre Discapacidades No. 180 (de aqui
en adelante Ley 180), la calificacion de las discapacidades fue una competencia del
Ministerio de Salud Publica (MSP) como Autoridad Sanitaria Nacional (ASN) y rectora del
Sistema Nacional de Salud (SNS) a través de sus unidades autorizadas (Congreso Nacional,
1992, articulo 16). Aunque de acuerdo al Dr. Luis Villalva, técnico en discapacidades del
CONADIS, debido a la limitada capacidad operativa del MSP, otros organismos se
encargaron también de la calificacion de las personas con discapacidad.

Siempre el Ministerio de Salud calificé la discapacidad, pero debido a que no tenia tanta
cobertura, el CONADIS tuvo que conformar cuatro equipos de calificacion de 2010 a
2013 en las cuatro grandes provincias. Entonces calificamos directamente nosotros
también. Pero también lo hacia antes el IESS, el ISFA, el ISPOL, algunos médicos y
algunos equipos que fueron capacitados por el CONADIS en su tiempo (Villalva, 2018,

entrevista).

Dicha calificacion era remitida al CONADIS para la respectiva emision del carne de
discapacidad. En este carné se registraba el tipo y el porcentaje de discapacidad y
funcionaba como un documento que en algunas ocasiones cobraba mayor importancia que
la misma cedula de identidad o de ciudadania, especialmente ante la posibilidad de acceder

0 no a algun beneficio social. EI CONADIS emiti¢ los carnés para las personas con
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discapacidad hasta el 24 de septiembre de 2013, pero de acuerdo con RESOLUCION No.
005-CONADIS-2018, éstos siguen vigentes hasta el 31 de diciembre de 2019.

Todos los carnés emitidos por el CONADIS mantienen la vigencia hasta el proximo afio
hasta que todo mundo tenga que recalificarse con el instrumento nuevo que se expedira
seguramente el 3 de diciembre de este afio, que es el dia internacional de las
discapacidades. Porque por reglamento se le da un plazo de un afio el Ministerio de Salud
para que concrete este nuevo instrumento. Todos deberan ser recalificados con el nuevo
sistema y seguramente se comenzara con 120 mil personas que todavia tienen el carné

viejo sin recalificar (Villalva, 2018, entrevista).

La Figura 1 muestra el carné de discapacidad emitido por el CONADIS:
Figura 1: Carné de discapacidad emitido por el CONADIS.
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Fuente: CONADIS. (2018). “Informativo de carné de personas con discapacidad”. Disponible en
https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/wp-
content/uploads/downloads/2014/07/informativo_carne_personas_discapacidad.pdf.

De acuerdo a las normativas vigentes en favor de las personas con discapacidad como la
Ley Orgéanica de Discapacidades (2012), el Reglamento a la Ley Orgénica de
Discapacidades (2017), la Agenda Nacional para la Igualdad en Discapacidades 2017-
2021, entre otras, la calificacién de las discapacidades sigue siendo competencia del MSP
como ASN. Dichas normativas reiteran que la determinacion de la deficiencia o condicion
discapacitante la deben realizar los médicos especialistas del sistema nacional de salud,

acreditados expresamente por la autoridad sanitaria nacional (Asamblea Nacional, 2012,
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articulo 8; CONADIS, 2017, 13, Presidencia de la Republica del Ecuador, 2017, articulo 3,

CONADIS, 2018, 17). Pero de acuerdo con las normativas mencionadas, las facultades del

MSP se han ampliado de unicamente la calificacion, a la calificacion y certificacion a partir

del 24 de septiembre de 2013. Es asi que a partir de esa fecha la certificacion de la

condicion discapacitante y su grado es realizada por el MSP para lo que se han realizado

importantes esfuerzos en el tema de la infraestructura, capacitacion de personal

especializado y sistemas operativos informaticos.

Para calificar y acreditar a las personas con discapacidad en todo el territorio nacional, el
Ministerio de Salud ha conformado 281 equipos de calificacion de discapacidad, que
incluyen a 729 profesionales médicos/as, psicélogos/as y trabajadores/as sociales;
presentes en 175 cantones del pais, quienes son los responsables de establecer los
correspondientes tipos, grados y porcentajes de discapacidad. Las calificaciones son
ingresadas en un registro administrativo, denominado Registro Nacional de
Discapacidades, para la respectiva emision del carné de discapacidad. Al mes de Octubre

de 2017 se han acreditado 429.475 personas con discapacidad (CONADIS, 2017, 26).

La Figura 2 muestra el carné de las personas con discapacidad emitido por el MSP.

Figura 2: Carné de personas con discapacidad emitido por el MSP.
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Fuente: CONADIS. “Informativo de carné de personas con discapacidad”. Disponible en
https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/wp-
content/uploads/downloads/2014/07/informativo_carne_personas_discapacidad.pdf
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La Figura 3 muestra el formulario del informe médico vigente que califica o recalifica a las
personas con discapacidad en establecimientos de salud del Primer Nivel de Atencion
autorizadas.

Figura 3: Formulario del Informe médico calificador
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A pesar que las normativas insisten en que para la calificacion de la discapacidad se deben
evaluar los aspectos bioldgicos, psicoldgicos y del contexto socioecondémico a fin de
determinar los tipos, grados y porcentajes de discapacidad (CONADIS, 2018, 17), se
observa que el formulario del Informe médico calificador no se aleja sustancialmente del
modelo médico rehabilitador cuyo objetivo es la rehabilitacion, habilitacion funcional,
normalizacion o curacion. Esta situacion se debe a que los instrumentos para calificar la
discapacidad en el Ecuador estan basados todavia en la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), un documento de caracter
experimental publicado por la OMS en 1980 y no en el documento vigente que es la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud: CIF
(OMS, 2001), tal y como lo ratifica el Dr. Luis Villalva, técnico en discapacidades del
CONADIS:

En el Ecuador todavia maneja un modo de calificar la discapacidad basado en el CIDDM
que es un documento previo, un documento que era mas bien de caracter experimental de
los afios ochenta que toma mas énfasis en la parte de la biologia, de la cuestion biomédica,
pero estamos construyendo justamente este afio es el plazo, seguramente en diciembre
lanzaremos ya el nuevo modelo, el nuevo instrumento de valoracion de la discapacidad.
Esta en construccion, estd haciendolo el Ministerio de Salud. En este momento se utiliza
un documento que se llama “Tablas de valoracion de las situaciones de minusvalia”. Es un
documento espariol, porque el Ecuador lo que hizo fue adoptar o adaptar el sistema de
valoracion espafiol. Ese es un buen sistema en el sentido en que valora perfectamente la
cuestion de deficiencias. Eso no es nada del otro mundo, esta basado en documentacion
cientifica en las tablas AMA americanas de los afios 94. Esta adaptado perfectamente y es
bueno para valorar deficiencias, es decir estructuras, dafios corporales. Pero deja fuera
todo lo que es la valoracion del contexto en el que vive una persona y cémo esa
deficiencia repercute 0 no en gque una persona pueda o no pueda desarrollar (Villalva,
2018, entrevista).

La CIDDM pertenece a la familia de las clasificaciones de la OMS y fue el primer
instrumento elaborado para clasificar las consecuencias de la enfermedad, traumatismos y
otros trastornos. Pretende superar el modelo médico de la enfermedad que ha sido
representado como una secuencia de etiologia — patologia — manifestacion, por otra
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secuencia: enfermedad — deficiencia — discapacidad — minusvalia. Desde esta
perspectiva, la deficiencia, discapacidad y minusvalia son tres diferentes dimensiones de la
enfermedad:

a) Deficiencia (codigo DE), hace referencia a las anormalidades de la estructura corporal y
de la apariencia y a la funcién de un 6rgano o sistema, cualquiera que sea su causa; en
principio, las deficiencias representan trastornos a nivel de 6rgano. b) Discapacidades
(codigo DI), reflejan las consecuencias de la deficiencia desde el punto de vista del
rendimiento funcional y de la actividad del individuo; las discapacidades representan, por
tanto, trastornos al nivel de la persona... ¢) Minusvalias (cddigo M), hacen referencia a las
desventajas que experimenta el individuo como consecuencia de las deficiencias y
discapacidades; asi pues, las minusvalias reflejan una interaccién y adaptacion del
individuo al entorno (INSS, 1999, 38-39).

Se evidencia en la conceptualizacion de la CIDDM una relacion de causalidad entre
enfermedad, deficiencia, discapacidad y minusvalia. Asi una enfermedad, afeccion o
traumatismo da lugar a una anormalidad en la estructura, apariencia o funcion de un érgano
o sistema. Esta situacion genera una limitacion en la funcionalidad o discapacidad, lo que
da lugar a una minusvalia o desventaja en la integracion y participacion social. La principal
preocupacion que ha generado la CIDDM es el hecho que no define con suficiente claridad
el papel desempefiado por el entorno social y fisico en el proceso discapacitante,
estimulando la medicalizacion de la discapacidad (INSS, 1994, 7).

De esta forma se observa que la discapacidad es calificada en los formularios del MSP, a
partir de un cuadro clinico y en términos de patologias de acuerdo a la clasificacion de la
CIE-10.2 Esta forma de calificar y certificar la discapacidad se aleja del concepto formulado

¥ La CIE-10 es la clasificacion de diagnéstico ordinaria internacional para fines epidemiolégicos y de gestion
sanitaria y uso clinico y se utiliza para recolectar informacion sobre salud en los niveles de atencidn primaria,
secundaria y terciaria. En particular, se emplea en la clasificacién de enfermedades, accidentes, razones de
consulta médica y otros problemas de salud notificados a los diversos tipos de registros de salud y a los
registros vitales. Ademas de facilitar el almacenamiento y la recuperacion de informacion diagndstica con
finalidades clinicas, epidemiolégicas y de calidad, los registros resultantes sirven de base para la compilacion
de las estadisticas nacionales de mortalidad y morbilidad por los Estados Miembros de la OMS. La CIE-10
proporciona, en fin, un marco conceptual para la clasificacion de las enfermedades y ha sido traducida a mas
de 40 idiomas (OMS 2008).
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en las normativas ecuatorianas. Se aleja de ese concepto que afirma que la discapacidad es
una condicion del ser humano como lo es ser indigena, mestizo, hombre, mujer,
adolescente o0 adulto mayor y que ésta no surge en la persona, sino en su interaccion con las
barreras de su contexto socioecondémico y actitudinal que no permiten su participacion

plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones que los demas.

1.3 La sexualidad en las personas con discapacidad intelectual

De acuerdo a la Declaracion de Montreal (OMS/OPS, 2004, declaracion 5), las personas
con discapacidad intelectual son ciudadanos plenos, iguales ante la ley y habilitados para
ejercer sus derechos en virtud del respeto a sus diferencias y a sus elecciones individuales.
En armonia con dicha declaracién, la Ley organica de Discapacidades afirma que “todas
las personas con discapacidad son iguales ante la ley, tienen derecho a igual proteccion
legal y a beneficiarse de la ley en igual medida sin discriminacion alguna” (Asamblea
Nacional, 2012, articulo 4.5). Por su parte, la Convencion sobre Derechos de las Personas
con Discapacidad (ONU, 2006), el cuél fue suscrito por el Ecuador el 30 de marzo de 2007
y ratificado en el 2008 (CONADIS, 2018, 22), afirma el derecho de las personas con
discapacidad al reconocimiento de su personalidad y capacidad juridica en igualdad de
condiciones que las demas en todos los aspectos de la vida. Esta igualdad legal establecida
en dichas normativas faculta a las personas con discapacidad intelectual a gozar de todos
los derechos que confiere la ciudadania, establecidos en la Constitucion del Ecuador y en

los instrumentos internacionales.

Los derechos de las personas con discapacidad estan consagrados en el articulo 35 de la
Constitucion del Ecuador al ser reconocidos como un grupo de atencion prioritaria. Ademas
en el articulo 48.7 del mismo cuerpo legal se asegura que el Estado adoptara en favor de las
personas con discapacidad medidas que aseguren la garantia del pleno ejercicio de sus
derechos (Asamblea Constituyente, 2008, articulo 48.7). Dentro de los derechos que la
normativa constitucional confiere a los ciudadanos ecuatorianos con discapacidad y en

virtud de su capacidad juridica, se encuentra el tomar decisiones libres, informadas,
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voluntarias y responsables sobre su sexualidad, orientacion sexual, salud sexual y vida

reproductiva. (Asamblea Constituyente, 2008, articulo 66 numeral 9-10).

De esta forma la Constitucion del Ecuador ratifica el derecho de las personas con
discapacidad a la autodeterminacion en aspectos sobre su sexualidad, es decir el derecho a
hacer elecciones, tomar decisiones y comunicar sus preferencias sobre su vida sexual. La
Declaracion de Montreal refuerza ese derecho y es taxativa al afirmar que la discapacidad

intelectual no debe ser una justificacion para abrogarlo:

Bajo ninguna circunstancia las personas con discapacidades intelectuales seran
consideradas totalmente incompetentes para tomar decisiones en razon de su discapacidad.
Solamente bajo circunstancias extraordinarias, el derecho de las personas con
discapacidades intelectuales a tomar sus propias decisiones puede ser legalmente
interrumpido. Una tal suspension debe ser limitada en el tiempo, sujeta a revisiones
periddicas y aplicada Unicamente a las decisiones especificas para las cuales una autoridad
competente e independiente haya determinado la falta de aptitud (OMS/OPS, 2004,

declaracion 6.b).

Para reforzar el derecho de las personas con discapacidad para hacer elecciones, tomar
decisiones, expresar y hacer valer su voluntad, la Convencién sobre Derechos de las
Personas con Discapacidad (ONU, 2006, articulo 12.3), insta a los Estados a adoptar
medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad el apoyo que
puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica. Asi una curaduria o interdiccion
s6lo puede ser solicitada cuando la persona con discapacidad no pueda manifestar su

voluntad propia, a pesar que el Estado le haya proporcionado todo el apoyo posible.

A pesar de las normativas legales, en la practica se observan dificultades de las personas
con discapacidad intelectual para hacer elecciones, tomar decisiones y comunicar sus
preferencias sobre su propia sexualidad. Ellas siguen conformando un subgrupo de la
poblacién a la que tradicionalmente se le ha negado la posibilidad de desarrollar las

herramientas y adquirir la experiencia necesaria para construir relaciones y una vida sexual
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satisfactorias (Gil-Llario, Morell-Mengual, Ballester-Arnal, Diaz-Rodriguez, 2018, 72;
Swango-Wilson 2009, 223).

Dentro de las dificultades identificadas para el desarrollo de una vida sexual satisfactoria,
se encuentra en primer lugar una deficiente socializacion sexual. Esta deficiente
socializacion sexual es producida por varios factores, uno de los cuales es lo que Gayle
Rubin (1989, 17) denomina como el axioma de la negatividad sexual. Como ya se dijo
anteriormente, de acuerdo con este axioma se considera al sexo desde la perspectiva del
riesgo, es decir como algo peligroso, destructivo y una fuerza negativa. Debido a que la
sexualidad esta marcada por una valoracion negativa y no como una dimension a cultivar,
las personas con discapacidad intelectual deben ser protegidas de ella y restringidas de todo
lo que esté relacionado con ella o tenga contenido sexual.

La deficiente socializacion sexual se debe también a la existencia de una serie de mitos,
estereotipos y creencias falsas en torno a la sexualidad de las personas con discapacidad
intelectual. Estos mitos y estereotipos, a pesar de carecer de evidencia cientifica, han
fomentado actitudes negativas hacia este grupo social, ademas han limitado su derecho a

lograr una expresion libre y adecuada de su sexualidad.

La comprension de su discapacidad como una limitacidn intelectual, que genera los
cambios en el desarrollo de la madurez emocional y social, mantiene al individuo con
discapacidad intelectual en un estado similar al de un nifio. Son vistos por la mayoria de la
gente como asexuados y por otros como sexualmente primitivos, salvajes e incompletos
cuya satisfaccion emocional y sexual debe ser negada (Franco, Cardoso y Neto, 2012,
262).

Por un lado, la infantilizacion de las personas con discapacidad intelectual se evidencia en
la concepcidn que algunos padres tienen de sus hijos como "angeles”, "ingenuos”, en si
mismos asexuados, pero profundamente afectivos y por lo tanto, susceptibles de ser
pervertidos por el "salvajismo” de los no discapacitados (Amaral 1995, 78). Desde esta

perspectiva se considera negativa a la educacion sexual porque despierta la sexualidad de
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las personas con discapacidad intelectual por lo que la vigilancia se hace necesaria y

legitima.

Asi, la infantilizacion de las personas con discapacidad intelectual desemboca en la idea de
la negacion de su sexualidad sobre la base errada también, que los nifios carecen de ella.
Desde esta perspectiva se considera que son personas asexuadas, sin deseos 0 necesidades
sexuales e incapaces de tomar decisiones apropiadas sobre su sexualidad debido a que
necesitan apoyo, proteccion o supervision Al ser considerados “nifios eternos” no se les da
oportunidad de decidir. De acuerdo a Jonathan Camino Director de la fundacion “Camino
Especial” para personas con discapacidad intelectual, quien decide es el tutor o responsable
legal, el que en la mayoria de los casos es uno de los padres o un familiar cercano.

Si tiene discapacidad intelectual, el Unico que tiene la facultad de decidir es el responsable
legal que puede ser el papa, la maméa o un familiar. Cuando tienen discapacidad
intelectual, él Unico que lo representa para todo, toda la vida es el tutor. Ni la ropa pueden
escoger, ellos los visten a su gusto. Ellos son como nifios, no puedes poner fotos sin el
consentimiento informado de los papas, ni los nombres... nada. Y ese es el problema,
ellos acttan de acuerdo a lo que papa piensa y eso es un problema porque los tratan como

nifios y no como adultos por ejemplo (Camino, 2018, entrevista).

El hecho mismo que a las personas con discapacidad intelectual sean los padres quienes
escojan su ropa y los vistan genera una desapropiacion de su propio cuerpo. El no permitir
que ellos hagan ciertas tareas que implican actividades intimas refuerza la idea que su
cuerpo no les pertenece o que los padres o representantes legales son los duefios de esa
intimidad y ese cuerpo. Eso genera muchas mas limitaciones y trabas para experimentar la

sexualidad.

A pesar de ello, existe suficiente evidencia en la literatura de que las personas con
discapacidad intelectual tienen las mismas necesidades, deseos y en ciertas ocasiones las
mismas practicas sexuales que las personas sin discapacidad. Por ejemplo, en un estudio
realizado con 180 hombres y 180 mujeres con discapacidad intelectual que asisten a centros

ocupacionales en Espafia, se encontraron los siguientes resultados:
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El 84.2% ha tenido relaciones sexuales con otra persona, este porcentaje es mas alto en
mujeres y en personas con edades entre 38 y 55 afios. Los condones son usados por el
41.4% de los participantes. Los métodos anticonceptivos més utilizados son la pildora
(39.6%), el parche transdérmico (30.2%) y el dispositivo intrauterino (6.7%). El 9.4% de
las mujeres y el 2.8% de los hombres han experimentado abuso sexual (Gil-Llario,
Morell-Mengual, Ballester-Arnal, Diaz-Rodriguez, 2018, 72).

Los adolescentes con discapacidad intelectual tienen los mismos problemas que otros
jévenes. Cualquier comportamiento sexual socialmente inapropiado no se debe a la
discapacidad en si misma, sino a una educacion sexual inexistente (Franco, Cardoso y Neto,
2012, 262).

Otro mito en torno a la sexualidad de las personas con discapacidad intelectual que ha
fomentado actitudes negativas y limitado su derecho a lograr una expresion libre y
adecuada de su sexualidad, es el mito sobre su hipersexualidad. La falta de conocimiento y
contacto con personas con discapacidad intelectual lleva a muchas personas a considerarlas
como sexualmente desviadas (Toomey 1993, citado en Aunos y Feldman, 2002, 286). En
un estudio realizado por Giami y D’Allones (1984) en el que se contrasta las
representaciones entre padres y educadores sobre la sexualidad de personas con
discapacidad intelectual, se encontr6 que los educadores consideraban salvaje e incompleta
la sexualidad de personas con DI. “O sea, la sexualidad era representada como "salvaje" e
“incompleta” en la medida en que se sefalaron practicas masturbadoras individuales y
colectivas, préacticas exhibicionistas y voyeristas, conductas agresivas (¢,sado-masoquistas?)

y practicas homosexuales” (Amaral, 1994, 78).

Es indudable que este “etiquetamiento” estd directamente relacionado con concepciones
conservadoras de los educadores en torno a la sexualidad. Se refleja lo que Rubin (1989,
23) denomina como ausencia de un concepto de variedad sexual benigna, en el que se
reconoce la existencia de una forma ideal o superior de practicar la sexualidad y que todos
los seres humanos deberian adaptarse a esa forma que se constituye como un modelo

hegemonico.
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Otra de las dificultades con las que se confrontan los jovenes con discapacidad intelectual
en el ejercicio de su sexualidad es el restringido acceso a la construccion de la propia
intimidad (Del Valle, Garcia Ruiz y Suéarez Alvarez, 2006, 40). La constante presencia de
cuidadores formales e informales, remunerados o0 no, representan una dificultad para los
jévenes con discapacidad intelectual para desarrollar su intimidad, descubrir su cuerpo o
socializar. Tal pareceria que no tienen un tiempo ni un lugar privado ya que siempre hay
alguien cuidando, controlando o vigilando. Los cuidadores funcionan como “mediadores”,
filtros o barreras de proteccion para los jovenes con discapacidad intelectual. La evidencia
de la literatura sugiere fuertemente que los valores, actitudes y acciones de estos
“mediadores” son conservadoras y adversas al riesgo, lo que lleva a enfoques restrictivos
que limitan el acceso a la informacion, educacién y oportunidades para desarrollar su

propia identidad social y sexual (Frawley, y Wilson, 2016, 470).

Si prohibimos a las personas con discapacidad intelectual a hacer elecciones, tomar
decisiones y comunicar sus preferencias en torno a su vida sexual estamos violentando sus
derechos como ciudadanos plenos e impidiendo satisfacer sus necesidades basicas para su
crecimiento y desarrollo integral. Ademas los exponemos a la vulnerabilidad a
enfermedades de transmision sexual, a embarazos prematuros, a violencia y explotacion

sexual como lo veremos en el siguiente capitulo.
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CAPITULO 3

Incidencia de las politicas publicas ecuatorianas en la construccion de la sexualidad de
las personas con discapacidad intelectual

Las politicas pablicas son la expresion mas concreta y palpable de la reglamentacion social
formal sobre la sexualidad. Una politica publica es un programa de accion gubernamental
en un sector de la sociedad o en un espacio geografico (Meny y Thoening, 1992). Estas son
un instrumento del Estado para intervenir en la vida de los sujetos. A través de ellas, el

Estado decide qué clase de sociedad y de ciudadano va a construir (Matajira Vera, 2014).

Las politicas publicas expresadas en normativas, instrumentos, leyes y codigos relacionadas
con la sexualidad de las personas con discapacidad son una expresion de reglamentacién
social formal y por lo tanto, de ejercicio de poder sobre la sexualidad de dicho colectivo. A
través dichas politicas, el Estado construye una forma especifica de sexualidad en las
personas con discapacidad que es funcional a la reproduccion del sistema social dominante.

Es asi que en el presente capitulo se pretende responder a las siguientes preguntas ¢ Cuél es
la situacion de las personas con discapacidad en el Ecuador? ;Como asumen la sexualidad
de sus hijos e hijas con discapacidad intelectual los padres y madres de la fundacion
“Camino Especial” en Quito, Ecuador? Y ;En qué forma las politicas publicas ecuatorianas
construyen la sexualidad de las personas con discapacidad intelectual de la fundacion

“Camino Especial” de la ciudad de Quito?

Estas preguntas seran respondidas realizando un analisis de los datos oficiales de la
prevalencia de la discapacidad del CONADIS y el MSP, las politicas publicas elaboradas
en torno a la sexualidad en el pais, las carpetas de los/las usuarios/as de la fundacion
“Camino Especial” de la ciudad de Quito, entrevistas realizadas a funcionarios del
CONADIS, del MSP y del UNFPA y un grupo focal realizado con padres y madres de
nifios y nifias con Sindrome de Down adscritos a la fundacion mencionada realizado el dia
sébado 27 de octubre de 2018.
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1. 1 Lasituacion de las personas con discapacidad en el Ecuador

Segun los datos oficiales registrados en el VIl Censo de Poblacion y VI de Vivienda
(INEC 2010), la poblacion ecuatoriana esta conformada por 14.483.499 habitantes. De
estos, el 49,56% son hombres y el 50,44% son mujeres. De este total, el 62,77% de la
poblacion tiene residencia urbana y el 37,23% residencia rural (INEC, 2010). Con relacion
a la conformacion étnica de la poblacidn ecuatoriana, el Censo del 2010 contabiliza que el
71,93% se auto identifica como mestizo/a, el 7,39% como montubio/a, el 7,03% como
indigena, el 6,09% como blanco/a, el 4,025% como afroecuatoriano/a, el 1,94% como

mulato/a, el 1,0% como negro/a, y el 0,37% como perteneciente a la categoria otros/as.

Segun los datos del INEC, en los ultimos afios, la pobreza ha experimentado una evolucion
muy significativa a nivel nacional, tanto a nivel urbano como a nivel rural (INEC, 2018).
Segun la referida fuente, a nivel nacional la incidencia de la pobreza por ingresos se redujo
de un 37,6% en diciembre de 2006 a un 24,5% en junio de 2018. A nivel urbano, la
reduccién en el mismo periodo fue de un 26,3% a un 15,9% y a nivel rural, la reduccién fue
de un 60,56% a un 43% (INEC, 2018). Asimismo la pobreza por NBI a nivel nacional se ha
reducido de un 46.96% en diciembre del 2008 a un 31,8% en diciembre de 2016. La
reduccion en el mismo periodo en la zona urbana fue de 31,48% a 20,5% y en la zona rural
fue de 77,42% a 56,1% (INEC, 2016).

Con relacion a la evolucion de la desigualdad en el Ecuador y medida por el coeficiente de
Gini, al 2018 se observa que se ha producido una importante disminucion de la desigualdad
prevalente. Asi, a nivel nacional se observa una reduccién del orden del 0,51 en diciembre
de 2006 a un 0,472 en junio de 2018. En el caso urbano en el mismo periodo, se observa
una reduccion del 0,50 a un 0,45 y en el caso rural, una reduccion del orden del 0,54 a un
0,45 (INEC, 2018). Con respecto a la tasa de desempleo, la tendencia observada de
diciembre de 2007 a diciembre de 2017, es de una reduccion del 5% al 4,1% (INEC, 2017).
Desagregado por area, a nivel urbano el desempleo a diciembre de 2017 (INEC, 2017) fue

de 5,4% vy en el area rural, el desempleo alcanzé el 1,7%.
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En relacion a los indicadores de educacion, para diciembre de 2015, la poblacién
ecuatoriana alcanz6 un promedio de 10,1 afios de escolaridad a nivel nacional,
observandose una diferencia bastante pronunciada entre el area urbana (11,3 afios de
promedio) con la rural (7,5 afios de promedio) (SIISE, 2018). En relacion al Analfabetismo
prevalente en la poblacion, los datos oficiales contabilizan que en 2015 el 5,5% de
ecuatorianos no leen ni escriben, encontrandose una mayor incidencia del analfabetismo en
el sector rural con un 10,8%, en tanto que en el sector urbano la incidencia es del 3,2%
(SIISE, 2018).

Demogréficamente hablando, el grupo etario de 0 a 17 afios corresponde al 37.27% del total
de la poblacién; el de 18 a 29 afios constituye el 21,01%; el de 30 a 64 afios el 35,23% y el
de 65 afios y mas el 6,50%; de los cuales el 5,6% tiene algun tipo de discapacidad (INEC,
2010).

En 2010, el estudio bio-psicosocial-clinico genético denominado “Mision Solidaria
Manuela Espejo”, implementado por la Vicepresidencia de la Republica, determiné que
294.803 personas con discapacidad se encuentran en situacion critica (CONADIS, 2013,
12).
El Instituto Nacional de Estadisticas y Censos del Ecuador, proyect6 a enero de 2017 una
poblacion de 16.428.628 personas, de las cuales 465.041, aproximadamente el 3%, tienen
algun tipo de discapacidad de acuerdo al Registro Nacional de Discapacidades del
Ministerio de Salud Publica actualizado a febrero de 2017. De este grupo, 206.424
(44,39%) personas con discapacidad son mujeres y 258.617 (55,61%) son hombres (MSP,
2017, 11).

Actualmente se encuentran registradas 449.169 personas con discapacidad en el CONADIS
(Octubre de 2018), de las cuéles 56,19% son de genero masculino y el 43,80% son de
género femenino. La Figura 4 muestra la distribucion de las personas con discapacidad por

grupo etareo.
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Figura 4: Distribucion de las personas con discapacidad por grupo etareo en el Ecuador
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Fuente: CONADIS. 2018. “Estadisticas de Discapacidad”.
https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/estadisticas-de-discapacidad/
Elaboracion propia.

La Figura 5 muestra la distribucion por porcentajes de cada tipo de discapacidad de las
personas registradas en el CONADIS, observandose significativamente una prevalencia de
la discapacidad fisica, mas del doble de la discapacidad que le precede en porcentaje.

Figura 5: Distribucion por porcentajes de discapacidades en el Ecuador.
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Fuente. CONADIS. 2018. “Estadisticas de Discapacidad”.
https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/estadisticas-de-discapacidad/
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Elaboracion propia.

La Figura 6 muestra los porcentajes de prevalencia de la discapacidad en el Ecuador de
acuerdo a los grados de discapacidad. EI 45,30% de personas con discapacidad registradas
en el CONADIS presentan un grado de discapacidad de entre el 30% al 40%. El 34,79% de
personas con discapacidad en el pais presentan un grado de discapacidad de entre el 50% al
74%, el 13,93% de personas con discapacidad en el pais presentan un grado de
discapacidad de entre el 75% al 84% y el 5,98% de personas con discapacidad presentan un

grado de discapacidad de entre el 75% y el 100%.

Figura 6: Prevalencia de discapacidad por grados en el Ecuador.
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Fuente. CONADIS. Octubre de 2018. “Estadisticas de Discapacidad”.
https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/estadisticas-de-discapacidad/
Elaboracion propia.

De acuerdo con los datos del VII Censo de Poblacion y VI de Vivienda (INEC 2010) se
estima en 128.152 mujeres con discapacidad estan en edad fértil (15 a 49 afios), de las
cuales el 53,4% no han tenido hijos, el 34% tuvo entre 2 y 4 hijos y el 8%, 5y mas hijos
(MSP, 2017, 12). Aproximadamente el 43% de las mujeres con discapacidad tuvieron su
primer hijo o hija entre los 15 y 19 afios, el 34% entre los 20 y 24 afios y el 19% entre los
25y 40 afios; ademas el 3% de las mujeres con discapacidad tuvieron su primer hijo o hija

entre los 10 y 14 afios (MSP, 2017, 12). Esta situacion evidencia que existe una vulneracion
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de los derechos sexuales y reproductivos de mujeres con discapacidad, especialmente
porque Cadigo Organico Integral Penal (Asamblea Nacional, 2014, articulo 171), tipifica
como violacidn al acceso carnal con introduccion total o parcial del miembro viril por via
oral, anal o vaginal; o a la introduccidn por via vaginal o anal de objetos, dedos u 6rganos
distintos al miembro viril a una persona de cualquier sexo que sea menor de 14 afios
(Asamblea Nacional, 2014, articulo 171).

1.2 Situacion de las personas con discapacidad en la Fundacién “Camino Especial”.

La “Fundaciéon Camino Especial” es una Institucion sin fines de lucro que desde hace 11
afios trabaja con jovenes y adultos con discapacidad intelectual leve y moderada de bajos
recursos econdmicos. Los Y las usuarios/as de la Fundacion se benefician de talleres de
Terapia Ocupacional, desarrollando habilidades dtiles y productivas con proyeccion a una
inclusion escolar y laboral. La Fundacién trabaja junto a su equipo multidisciplinario de
profesionales en las siguientes areas: Psicologia Educativa, Psicologia Infantil y
Psicorrehabilitacion, asi como en Neuropsicologia, Psicologia Clinica, Terapia
Ocupacional, Terapia de Lenguaje y Terapia Fisica; ademas trabaja con nifios y jovenes con
dificultades del aprendizaje y desordenes en el procesamiento sensorial asociados 0 no a
una discapacidad. La Figura 7 muestra los grados de discapacidad de usuarios/as de la

Fundacién “Camino Especial”.

Figura 7: Grados de discapacidad de usuarios/as de la Fundacion “Camino Especial”.
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Fuente: Archivos de la Fundacion “Camino Especial”.
Elaboracion propia.
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Como se puede observar, el 54% tiene una discapacidad moderada que son quienes pueden
beneficiarse de la mayoria de los servicios que ofrece la Fundacion y en general son los que
en su mayoria acuden con mayor frecuencia a este tipo de instituciones. Solo el 8% tienen
una discapacidad severa lo cual nos indica que las familias no optan por llevar a sus
familiares con este grado de discapacidad a instituciones donde no solo podrian hacer uso
de servicios de rehabilitacion si no también acceder a informacion acerca de temas de

salud sexual y reproductiva.

Se observa entonces que para ciertos grados de discapacidad es mucho méas complejo
poder acceder a estas instituciones, ya sea por su nivel de dependencia o por su nivel
socioecondmico. Esta situacion impide que las personas con discapacidad severa se
informen y exijan posteriormente el cumplimiento de sus derechos, De manera que el
espectro se reduce a las personas con discapacidad intelectual leve y moderada quienes
puedan acceder a dicha informacion.

Figura 8: Situacion de salud de usuarios/as de la Fundaciéon “Camino Especial”.
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Fuente: Archivos de la Fundacion “Camino Especial”.
Elaboracion propia.

Como indica la figura 8, el 54% de las personas tiene una buena condicion de salud, sin
embargo algunos usuarios/as presentan problemas de salud como hipertension arterial,
epilepsia, problemas de tiroides y de gastritis debido probablemente a altos niveles de estres

a los que se ven expuestos todos los dias. Los problemas de salud relacionados a la
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discapacidad intelectual genera en los cuidadores una mayor responsabilidad, lo que
implica un mayor control sobre los cuerpos de las personas con discapacidad y esto a su vez
impide una independencia y una imposibilidad para poder gozar sus derechos sexuales y

reproductivos.

Con respecto a la escolaridad, todos los miembros de la fundacion han recibido educacion
especializada y terapias sin embargo ninguno de ellos ha podido vincularse al sistema
educativo formal, debido a sus necesidades educativas y al tipo de discapacidad que

presenta.

Figura 9: Nivel de instruccion del cuidador de usuarios/as de la Fundacion “Camino
Especial”.
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Fuente: Archivos de la Fundacion “Camino Especial”.
Elaboracion propia.

Como se puede observar, el nivel de instruccion de los y las cuidadoras es en su mayoria
primaria en un 54%, mientras que solo el 15% por ciento de los cuidadores alcanzaron la
profesionalizacion, frente a un 31% que acabaron el colegio. Otro dato interesante es que la
totalidad de los cuidadores son mujeres, lo cual nos indica que esta labor de cuidados es
una actividad generizada. Los y las usuarios/as provienen de hogares donde su madre es
quien asume los gastos realizando en un 85% labores domesticas, las cuales en la sociedad

ecuatoriana no son bien remuneradas.
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Figura 10: Nivel de ingresos en USD
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Fuente: Archivos de la Fundacion “Camino Especial”.
Elaboracion propia.

Como se puede evidenciar y que se sefialaba anteriormente, el 31% de los hogares
(sostenidos por madres) tienen ingresos econémicos de menos de $250 USD, sumado al 7%
que recibe hasta $300 USD, situacion que no les permite alcanzar la canasta basica que para
octubre de 2018 estaba en $714, 31 USD (INEC, 2018). El otro 46% se ubica entre $300 y
$500 USD sin embargo no es suficiente para poder cubrir todas las necesidades de una
persona con discapacidad y menos aln con una situacion de salud complicada que
constituye el 46% de los usuarios/as de la Fundacion. De esta manera se observa que los
hogares de los que las personas de la Fundacién provienen son hogares con escasos
recursos econémicos.

Figura 11: Fuente de ingresos

Fuente de Ingresos

B Empleo Madre
B Empleo Padre
B Monte Pio

N Bono

B Empleo Hermana

M Jubilacion

Fuente: Archivos de la Fundacion “Camino Especial”.
Elaboracion propia.
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Como se dijo anteriormente, los representantes de los beneficiarios/as de la Fundacién
“Camino Especial” son en su totalidad mujeres, de las cuales el 46% mantienen su hogar y
el 15% se mantiene con el empleo del padre. El resto se mantiene, segun las fichas, por
Monte pio en un 15%, por algin Bono, en un 58% (ya sea de desarrollo o de discapacidad)
y por jubilacion en un 8%. Como se observa hay un porcentaje importante de personas que

viven Unicamente de ingresos recibidos por el gobierno o por el Seguro Social.

Figura 12: Composicion Familiar

Composicion Familiar

8%

W Familia Nuclear
B Mono Parental
Extendida

H Adoptiva

Fuente: Archivos de la Fundacion “Camino Especial”.
Elaboracion propia.

La estructura monoparental como se puede ver, predomina en un 46%. Como se comentd
anteriormente este porcentaje pertenece a las familias sostenidas por mujeres quienes a su
vez se ocupan del cuidado de sus hijos con discapacidad. Se observa que hay una igualdad

de porcentajes entre familia nuclear y extendida.

Se considera actividades de la vida cotidiana a comer, beber, ir al bafio, vestirse y asearse.
Para realizar dichas actividades ninguno de los usuarios/as de la Fundacion “Camino
Especial” tiene problema, lo cual demuestra cierta independencia de los cuidadores. Sin
embargo tienen dificultad para desplazarse en transporte publico casi en su mayoria.
Algunos padres indicaron en la ficha de anamnesis que no les dan la libertad de movilizarse
en trasporte publico por miedo a que se extravien aun cuando algunos de ellos ya
identifican los valores de las monedas y el bus que los deja en las instalaciones de la

Fundacion.
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Esta informacion es importante ya que los mismos padres indican que ellos podrian
movilizarse a lugares especificos sin ningun problema, sin embargo por miedo, ellos no les
dejan realizar dicha actividad. Como se puede apreciar esta situacion es una reproduccion
del estigma de infantilizacion. Esta situacion también se pudo observar en el Grupo Focal,
ya que son los y las cuidadoras quienes més reproducen los estigmas y refuerzan los
principios de exclusion de manera que son interiorizados por los padres y por las personas

con discapacidad.

Con respecto a bafarse, ir al bafio y vestirse, 4 de ellos dependen de sus cuidadores para
realizar dichas actividades, estos 4 usuarios representan el 8% de la poblacién con
discapacidad severa. Es importante recalcar que la mayoria de ellos puedan cambiarse,
bafarse y vestirse. Debido a que dichas actividades implican una relacién con el cuerpo,
esto permite crear un sentido de propiedad empoderando al individuo sobre su cuerpo e

intimidad.

Figura 13: Realizacién de actividades sexuales
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Fuente: Archivos de la Fundacion “Camino Especial”.
Elaboracion propia.

Como se observa en la Figura 13, predomina el desconocimiento por parte de cuidadores/as
si sus hijos o hijas realizan actividades sexuales. Sin embargo en las anotaciones que
hicieron los psicologos/as que aplicaron las fichas, se indica que mas que un

desconocimiento es una negativa a la posibilidad de que sus hijos o hijas estén realizando
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este tipo de actividades. Por otro lado, el 31% dijo que si han podido evidenciar que sus

hijos estan realizando actividades sexuales.

Una de las cuidadoras cuenta que cuando lava la ropa ve las prendas de su hijo manchadas,
otra cuenta que su hijo se encierra mucho tiempo en el bafio y que encontré condones en
sus cajones. Como vemos ellos son conscientes de que sus hijos estan empezando a tener
interés por lo sexual, sin embargo no dejan de preocuparse e incomodarse. Dentro del 15%
que dice que sus hijos no realizan ningan acto sexual hay un 8% que tienen una
discapacidad severa y son quienes tienen dificultad para realizar las actividades de la vida
cotidiana como bafiarse, cambiarse y vestirse actividades que como se comentd
anteriormente son muy importantes en el desarrollo de intimidad y relacion con el cuerpo

del individuo.

Figura 14: Educacion sexual
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Fuente: Archivos de la Fundacion “Camino Especial”.
Elaboracion propia.

Es interesante que el 38% de cuidadores o padres desconozca si sus hijos en algin
momento recibieron educacién sexual. EI 54% no ha recibido y no estdn muy abiertos a la
posibilidad de que sus hijos reciban dicha informacidn porque existe la idea de que eso
despierta el interes en temas de sexualidad con los que ellos no quisieran lidiar. Existe un
interés por parte de los padres en informarse primero para poder tener elementos de como

tratar con sus hijos en estos temas.
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1.3 Enfoques de la politica publica ecuatoriana en torno a la sexualidad de las

personas con discapacidad

Para una mejor comprension de los diferentes enfoques de la politica publica ecuatoriana en
torno a la sexualidad de las personas con discapacidad se ha dividido el presente apartado
en antes y después de la elaboracion del Manual de Atencién integral en salud sexual y
reproductiva para personas con discapacidad (MSP, 2017a).

1.3.1 Politicas publicas ecuatorianas en torno a la sexualidad de las personas con
discapacidad antes del Manual de Atencidn Integral en salud sexual y reproductiva para

personas con discapacidad (MSP, 2017a).

La historia oficial de las discusiones en torno a la sexualidad en el Ecuador surgen de la
mano de la creacion de instituciones privadas de planificacion familiar como la Asociacion
Pro Bienestar de la Familia Ecuatoriana (APROFE) en 1965, el Centro Médico de
Orientacion y Planificacion Familiar (CEMOPLAF) en 1974 y el Centro de Promocion de
la Paternidad Responsable (CEPAR), en 1978. “Estas instituciones construyeron un didlogo
permanente con el Estado y sus instituciones, que en intima relacion con el discurso

médico, fue concretando ideas sobre la sexualidad” (Agudelo Echeverri 2017, 4).

La planificacion familiar considerada como una tecnologia de poder en la que el interés del
biopoder transita de la biologia del cuerpo a procesos bioldgicos que atraviesan a las
poblaciones, surge en América Latina en el contexto de la “explosion demografica” de la
post guerra. De acuerdo a Melo (2011, 28) “la planificacion familiar representa el
surgimiento de la inteligibilidad numérica como un dispositivo fundamental de poder”. Es
una forma de gubernamentalidad en el periodo liberal en la que las tecnologias de
poder/saber se conjugan con las tecnologias del yo (Foucault, 2008, 49).
Gubernamentalidad en el sentido de las deliberaciones, las estrategias, las tacticas y los
dispositivos utilizados por las autoridades para crear y actuar sobre una poblacién y sus

componentes de modo de asegurar su bien y evitar su mal (Rose, 2007, 113).

69



La introduccion de esta tecnologia clave de la gubernamentalidad liberal no sélo
implicaba una transformacion en los modos de sujecion a nivel estatal, con un saber
demogréfico que se convierte en razon y tecnologia del ejercicio del poder politico, sino
que instalaba la “obligacion del calculo” como parte de la produccion del gobierno de la
libertad a través del principio de autoconduccion (Self- Steering) de los sujetos y las
familias (Melo, 2011, 28).

De acuerdo a Paolo Marangoni fundador de APROFE, a pesar que inicialmente el Estado
ecuatoriano tuvo una politica de Laisse-Faire en torno a la planificacion familiar, luego de
su participacion en la Conferencia Internacional sobre la Poblacion y el Desarrollo de
Bucarest en 1974 y la firma del Plan de Accion Mundial, el pais se comprometio y avalo la
legitimidad de la planificacion familiar como un derecho del ciudadano y la dinamica de la
poblacién como una variable mas en los planes de desarrollo (Marangoni, 2003, 24-25).
Asi, el discurso de la planificacion familiar se convirtié en una forma de administracion de

la poblacion ecuatoriana y ejercicio del biopoder.

En 1998 se expide en el pais la “Ley de Educacion de la Sexualidad y el Amor”. Esta ley,
llamada también “Ley No. 73”, se establecié como un eje transversal de los planes y
programas de estudios en todos los centros educativos oficiales o privados de nivel pre-
primario, primario, secundario y técnico (Congreso Nacional, 1998, art. 1). En sus
considerandos, la Ley No. 73 cita al articulo 32 de la Constitucién vigente (1979), que se
refiere al “deber de proteger a la familia como célula fundamental de la sociedad,
garantizandole las condiciones morales, culturales y econémicas que favorezcan la
consecucion de sus fines, y protege el matrimonio, la maternidad y el haber familiar”
(Congreso Nacional, 1998, 1). La cita de dicho articulo no es inocente, porque vincula en
forma directa o indirecta a la sexualidad con la familia, el matrimonio, la maternidad y el

haber familiar, sea lo que sea que esto signifique.
Tampoco es inocente el titulo de la ley porque da pistas sobre los enfoques sobre los que

ésta se articula. Vincular la sexualidad con el amor responde a un enfoque moralista, que es

lo que el Estado estd promoviendo a través de esta ley como lo deseable, correcto y
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permitido. En el articulo 2 se observa claramente que dicha ley esta estructurada con un

enfoque valores y no de derechos sexuales y reproductivos:

La Educacion sobre la Sexualidad y el Amor se fundara en el respeto de la dignidad de los
seres humanos, de la vida, los valores éticos y morales conforme a las culturas existentes,
como un elemento gue contribuya al mejoramiento de la educacién y eleve la calidad del

aprendizaje en el campo de la sexualidad (Congreso Nacional 1988, art. 1).

Ademas esta ley aborda la sexualidad desde un enfoque de riesgo, priorizando la
prevencion de ITSs y VIH/SIDA. En el afio 2000, el Ministerio de Educacion y Cultura
emite el Acuerdo No. 910 con el propdsito de operativizar la aplicacion de la Ley No. 73.
El Acuerdo No. 910 dispone la elaboracion del Plan Nacional para la Educacion de la
Sexualidad y el Amor (PLANESA) (Ministerio de Educacion y Cultura, 2000, articulo 1).
En el 2000, el Ministerio de Educacion y Cultura promulgé el Acuerdo No. 3152 que crea
el Programa Nacional de Educacion para la Sexualidad y el Amor (PRONESA) con la
finalidad de operativizar el PLANESA en las instituciones educativas a nivel nacional (Paz,
2018, 61).

Finalmente con el Acuerdo No. 403 el Ministerio de Educacion y Cultura institucionaliza
la educacion sexual en los establecimientos educativos, fiscales, particulares,
fiscomisionales y municipales del pais, en los niveles de educacion bésica y bachillerato,
para dar cumplimiento a la Ley sobre la Educacion de la Sexualidad y el Amor, al Plan
Nacional para la Educacién de la Sexualidad y el Amor y al Plan Nacional para la
Erradicacion de los Delitos Sexuales en el Ambito Educativo (Ministerio de Educacion y
Cultura, 2006, articulo 1). Se observa que el enfoque de riesgo prevalece en dicho
documento, ya que los programas de educacion sexual propuestos debian tener un énfasis
en la prevencion de embarazos, infecciones de transmision sexual (ITS), VIH/SIDA,
maltrato, abuso sexual, trafico y explotacion sexual (Ministerio de Educacion y Cultura,
2006, articulo 6.b).

Otra ley promulgada en este periodo pero en este caso desde el ambito sanitario, fue la Ley
Organica de Salud (LOS) (Congreso Nacional, 2006). La LOS fue expedida con el
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proposito de “regular las acciones que permitan efectivizar el derecho universal a la salud
consagrado en la Constitucion Politica de la Republica y la ley” (Congreso Nacional 2006,
art. 1). Es importante destacar que dicha ley se rige entre otros por el principio de equidad y
asume un enfoque de derechos, intercultural, de género, generacional y bioético (Congreso
Nacional 2006, art. 1). La LOS fue expedida en un momento en que el Cddigo de Salud
vigente habia experimentado multiples reformas parciales que lo convirtieron en un cuerpo
legal disperso y desintegrado (Congreso Nacional 2006, 1). Un momento en el que el
Sector Salud se caracterizaba por la fragmentacion, centralizacion y segmentacion. Un
contexto caracterizado por los ajustes estructurales impulsados por el neoliberalismo, que

agudizaron las inequidades sociales (Ramirez 2010, 129).

La LOS promueve la formulacion e implementacion de politicas, programas y acciones de
promocion, prevencién y atencién integral de salud sexual y salud reproductiva de acuerdo
al ciclo de vida que permitan la vigencia, respeto y goce de dichos derechos (Congreso
Nacional, 2006, articulo 6.6). Existe en dicha ley, un capitulo completo (capitulo I11)
referido a los derechos sexuales y reproductivos. Se garantiza en dicha ley, el acceso de
hombres y mujeres, incluidos adolescentes, a acciones y servicios de salud que aseguren la
equidad de género, con enfoque pluricultural que contribuyan a erradicar conductas de
riesgo, violencia, estigmatizacion y explotacion de la sexualidad (Congreso Nacional, 2006,
articulo 20). A pesar que la LOS esta articulada desde la perspectiva de derechos, existen
limites al respecto ya que el paradigma de los derechos genera un ideal de sexualidad y de
control sobre lo er6tico, en base a un modelo sanitario de sexualidad, que encuentra como
principal interlocutor al Estado, ente capaz de ejercer el control hacia toda la sociedad
(Quintana, 2008, 14).

Esta elaboracion en torno a los derechos sexuales y reproductivos de la LOS evidencia la
importancia de la sexualidad en temas de estado y nacion. Como se ha dicho en forma
reiterativa, la sexualidad es utilizada como un dispositivo moderno de clasificacion,
jerarquizacion, normalizacion y control de los cuerpos (Foucault 2002, 16). Dispositivo en
el sentido de técnicas y estrategias complejas que sirven para construir un determinado tipo

de conductas e identidades individuales y sociales. Este dispositivo construye saberes y
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conocimientos, que luego le permiten controlar y regular los cuerpos. No es represion, sino
gestion de como los individuos y las poblaciones usan o controlan sus propios cuerpos. Los
discursos en torno a la salud sexual y reproductiva construyen sujetos disciplinados

sexualmente que se adecuan al proyecto politico y las politicas demograficas nacionales.

Las politicas anteriormente mencionadas tanto en salud como en educacion fueron
expedidas en el contexto de un modelo de desarrollo neoliberal en el pais, favorable a los
grandes capitales, al sector exportador, al financiero y bancario (ODNA, 2012). Estas
politicas eran de “minimos”, que en el mejor de los casos garantizaban Uinicamente la
supervivencia (Ramirez, 2010, 129). Dichas politicas, incluian privatizaciones, reduccion
de protecciones sociales, desregulacion financieray flexibilizacion laboral, entre otras
medidas (Gago, 2015). Este ciclo de ajustes estructurales se olvido que existian valores
universales, derechos humanos y por lo tanto, al abogar por una defensa del mercado,
terminaron fragmentando la sociedad y agudizando las inequidades sociales (Ramirez,
2010, 129).

Con el triunfo de la revolucion ciudadana se promulgé una nueva Constitucion que se
convirtié en la hoja de ruta del cambio del Ecuador hacia el “Buen Vivir”, definiendo al
Estado ecuatoriano como un Estado de derechos (Asamblea Constituyente, 2008, art. 1;
Ramirez, 2010). Siendo el Estado ecuatoriano un Estado de derechos, se privilegiaron los

derechos humanos por sobre “el derecho”, concebido como conjunto de normas juridicas.

Es asi como se instala en el Ecuador, al menos en teoria, un enfoque mas inclusivo e
integral de la proteccion social, centrado en los derechos que confiere la ciudadania y
orientado al bienestar del conjunto de la sociedad. Es un enfoque que Cecchini y Martinez
(2011) denominan “proteccion como garantia de ciudadania”. Este enfoque busca
esquemas de proteccion social construidos en base a la nocion de derechos econdémicos,
sociales y culturales con un objetivo de universalizacion-sin dejar a un lado los programas
de focalizacion que permiten reducir las brechas de desigualdad y optimizar los recursos”,
ademas de considerar unos minimos sociales como estandares de acceso y calidad
(Carranza y Cisneros 2014, 14).
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Dentro de los derechos que el Estado ecuatoriano garantiza se encuentra el derecho de
ciudadanos y ciudadanas a tomar decisiones libres, informadas, voluntarias y responsables
sobre su sexualidad, su vida y orientacion sexual, su salud y vida reproductiva y a decidir
cuando y cuantas hijas e hijos tener, promoviendo el acceso a los medios necesarios para
que estas decisiones se den en condiciones seguras (Asamblea Constituyente, 2008, articulo
69.9-10). En este contexto, el Estado ecuatoriano establece en 2011 la Estrategia Nacional
Intersectorial de Planificacion Familiar y Prevencién del Embarazo en Adolescentes
(ENIPLA) como una respuesta al incremento del embarazo en adolescentes y mortalidad

materna.

La ENIPLA fue una estrategia elaborada y coordinada por el Ministerio Coordinador de
Desarrollo Social (MCDS) y ejecutada por el Ministerio de Salud Pablica, el Ministerio de
Educacion y el Ministerio de Inclusion Econémica y Social. La estrategia ENIPLA tuvo
como fin el “mejorar la calidad de vida de las ciudadanas y los ciudadanos del pais
garantizando el ejercicio de los derechos y la salud sexual y reproductiva especialmente de

los grupos de atencion prioritaria” (MCDS, 2011, 38).

Para la consecucién de dicho fin el ENIPLA se estructur6 con base en cuatro componentes,
el primero prioriz6 la elaboracién de productos y servicios de educacion, informacién y
consejeria sobre sexualidad y reproduccion basados en conocimientos cientificos y con
enfoque de derechos, con énfasis en adolescentes para el empoderamiento y toma de
decisiones accesibles a nivel nacional (MCDS, 2001, 39). El segundo componente estaba
enfocado en el cambio de patrones socioculturales sobre el ejercicio de la sexualidad y las
relaciones inequitativas entre géneros, el tercero en la provision de servicios integrales de
salud sexual reproductiva de calidad basados en un enfoque de derechos y el cuarto en la
generacion de mecanismos de participacion social para adolescentes, jovenes, hombres y
mujeres como estrategia empoderadora para el ejercicio de los derechos sexuales y

reproductivos, especialmente a la anticoncepcién (MCDS, 2011, 45-47).
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Los resultados no se dejaron esperar, pues antes de la aplicacion de la estrategia, los
indicadores en salud sexual y reproductiva eran alarmantes en el Ecuador, pues la tasa de
fecundidad global era la segunda mas alta de la region, la razén de mortalidad materna de
acuerdo al MSP era de 56,3 x 100,000 nacidos vivos®, el 20.2% de muijeres entre 15 y 19
afios reportaba haber estado embarazada y habia un incremento del 75% en el nimero de
embarazos en mujeres menores de 15 afios (MCDS, 2011, 4). Luego de la aplicacion de la
estrategia, el Ministerio de Salud en 2014 reporta un record internacional en disminucion

del embarazo adolescente.

En el periodo 2010-2013 Ecuador logrd un récord internacional en disminucion del
embarazo de adolescentes, en el marco de estrategias intersectoriales de intervencion: en
personas de 10 a 14 afios se redujo en un 10,2%, y en personas de 15 a 19 afios de edad se
redujo en un 12,9%. Tan solo se acercan a este logro, en el mismo periodo, en el grupo de
15 a 19 aflos, Honduras (12,2% de reduccién) y Estados Unidos (11,7% de reduccién)
(MSP, 2014).

Lamentablemente la ENIPLA sufre ataques de sectores conservadores del pais y del
entonces presidente Rafael Correa, por no estar de acuerdo con los contenidos de la
educacion sexual que se recibia en las instituciones educativas y por el libre acceso a
métodos anticonceptivos en las unidades de la red publica de salud, especialmente la
anticoncepcion oral de emergencia. Fue asi que a partir de noviembre de 2014 mediante
Decreto Ejecutivo 491 la ENIPLA fue asumida por la Presidencia de la Republica quien le dio
continuidad con el proyecto “Plan Nacional de Fortalecimiento de la Familia” (Plan Familia)
priorizado por SENPLADES mediante dictamen de prioridad de 18 de junio de 2015, cuyo
objetivo es prevenir el embarazo adolescente fortaleciendo el rol protagénico de la familia
(Presidencia de la Republica, 2015, 7) (el énfasis es mio). EI Plan Familia es liderado desde la
Presidencia de la Republica y tiene como instituciones ejecutoras al Ministerio de
Educacién y Cultura, al Ministerio de Salud Publica y al Ministerio de Inclusion

Econdmica y Social.

* Aunque de acuerdo a la OMS el mismo documento menciona que la razén de mortalidad materna en el pais
era de 140 x 100.000 nacidos vivos.
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La elaboracion y posterior implementacion del Plan Familia en el Ecuador implicd un
retroceso en términos de derechos sexuales y reproductivos, ya que dicha normativa es
estructurada con un enfoque de valores, promueve visiones tradicionales de familia, roles
tradicionales de género y una practica de una sexualidad especificay “adecuada” para las
autoridades nacionales de ese entonces. Es decir una sexualidad reservada para el
matrimonio, monogamica, heterosexual, orientada a la procreacion, al fortalecimiento de la

familia y alejada de conductas de riesgo.

En ninguno de los documentos mencionados anteriormente se aborda la sexualidad de las
personas con discapacidad, ellas estan ausentes en las politicas publicas en torno a la
sexualidad. EI ENIPLA mencioné en algunos documentos a las personas con discapacidad,
pero no abordo especificamente el trabajo con ellas. De acuerdo a LV, funcionario del
CONADIS “para decir que se abordaba, en el ENIPLA se ponia la palabrita con
discapacidad, pero ¢cémo se trabaja eso? ;,Como le doy informacion sobre sexualidad a un

nifio sordo por ejemplo?”’ (LV funcionario del CONADIS, 2018, entrevista).

En 2017 el Ministerio de Salud Publica elabor6 el “Plan Nacional de Salud Sexual y
Reproductiva 2017- 20217, un documento que promueve la inclusion, la igualdad y el
respeto de los Derechos Humanos en el marco de las Salud Sexual y la Salud Reproductiva,
que articula los aspectos de la gestion del Sistema Nacional de Salud para lograr recursos y
procesos sistematicos de produccién y actualizacion del conocimiento sobre este tema 'y
desarrolla estrategias para modificar sus indicadores (MSP, 2017, 7). Este documento de
228 paginas, menciona la sexualidad de las personas con discapacidad Gnicamente en un

parrafo. Al respecto, LV funcionario del CONADIS menciona lo siguiente:

El tema de sexualidad es siempre y al menos en nuestro pais, un tema tabd, mucho mas si
se trata de sexualidad de personas con discapacidad. El primer elemento que sali6 en
relacion sexualidad en personas con discapacidad es el Plan Nacional de Salud Sexual y
Salud Reproductiva del Ministerio de Salud que en concreto, si uno lo revisa simplemente
hay un parrafo pequefio por alli que habla de sexualidad de personas con discapacidad y

de adultos mayores. Los menciona asi como decir bueno dentro de todo esto vamos a
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tener que abordar este tema jnada mas! (LV, funcionario del CONADIS, 2018,

entrevista).

La sexualidad de las personas con discapacidad no es abordada por la politica pablica
ecuatoriana, existe en ellas un silencio revelador. Revela que la politica publica ecuatoriana
construye a un sujeto con discapacidad cualquiera que esta sea, que no tiene sexualidad,

que es asexuado.

1.3.2 El Manual de Atencion integral en salud sexual y reproductiva para personas
con discapacidad (MSP, 2017).

Para posicionar la tematica de la Salud Sexual y Reproductiva de personas con
discapacidad en la agenda publica, en el 2011 el UNFPA juntamente con la SETEDIS
elaboraron el documento “Salud Sexual y Reproductiva y Discapacidades” con el objetivo

de:
... visibilizar y sensibilizar sobre la situacion de la Salud Sexual y Reproductiva (SSR) de
esta poblacion a través del analisis de la informacidn existente: normativa legal, politicas
y programas a nivel regional y nacional con enfoques de derechos, género,
interculturalidad e intergeneracional con el fin de posicionar la temética de SSR de las
personas viviendo con discapacidad en el contexto de la politica pablica del pais
(SETEDIS, 2011, 3).

MA funcionaria del UFPA, relata el proceso y las estrategias que siguieron para la

elaboracion de dicho documento:

Entonces trabajamos con Alex Camacho una aproximacion a la salud sexual y
reproductiva de las personas con discapacidades. Y este documento consistio en hacer una
aproximacion del marco normativo global, regional, nacional y qué habia de data.
Entonces lo Unico que encontramos de donde podiamos hacer un analisis es del Censo de
2010. En el Censo de 2010 pudimos ver unos datos que nos pusieron en alerta sobre este
tema. Claro hay un sesgo, lo primero que hacen las personas es que se auto identifican con

discapacidades y no puedes ver a través del Censo el grado de discapacidades. Pero de
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todas maneras son datos que ya te alertan, entonces por ejemplo de las mujeres con
discapacidades no me acuerdo exactamente, pero esté el dato exacto, no me acuerdo pero
parece que son 149 mil, 148 mil mujeres que se identifican con algin grado de
discapacidad y que estan en una edad fértil. Que necesitarian potencialmente acceso a
métodos anticonceptivos si quisieran. Y el dato que mas nos Ilamo la atencién en el censo
es la pregunta que dice a qué edad tuvo su primer hijo y la mayoria de mujeres con
discapacidades dijeron que los tuvieron antes de los 19 afos. Y de esas, el 3% es antes de
los 14 afos, y de esas todas son con discapacidad intelectual y estan casadas. De alli tu
puedes inferir dos cosas sine qua non. Esas nifias menores de 14 afios, ese 3% con
discapacidad intelectual que tienen hijos es violencia. Porque en el Ecuador, de acuerdo al
COIP toda relacién con menor de 14 afios es violencia y mas si tiene una discapacidad
(MA funcionaria del UNFPA, 2018, entrevista).

MA funcionaria del UNFPA menciona que la SETEDIS hizo luego dos estudios que no

fueron publicados porque se emitio el Decreto Ejecutivo 1047 para su disolucion.

Un estudio para incorporar en las encuestas de condiciones de vida y uso del tiempo de
personas con discapacidad, dos formularios donde habia preguntas sobre su sexualidad,
sobre salud sexual y reproductiva y sobre métodos anticonceptivos. Y un segundo estudio
gue ellos (la SETEDIS) hicieron con ECOS (la empresa que lo hizo) sobre la salud sexual
y reproductiva y violencia basada en género en personas con discapacidad en la provincia
de Pichincha (MA funcionaria del UNFPA, 2018, entrevista).

Fue asi que en el contexto del proyecto “Decidimos” del UNFPA, se realizd un estudio
global sobre violencia de género, salud y derechos sexuales y reproductivos de jovenes con

discapacidad®.

Este estudio proporciona un analisis sobre la situacion de jovenes con discapacidad en
relacion con la discriminacion y la violencia de género, incluido el impacto en su salud y
en sus derechos sexuales y reproductivos. También proporciona una evaluacion de los

desarrollos legales, politicos y de programacidn, y las buenas practicas especificas en la

% Este estudio recientemente fue colgado en la pagina del UNFPA y presentado en septiembre en el contexto
de la 73° Asamblea General de la ONU.
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prestacion de servicios, asi como las mejores medidas de prevencion y proteccion.
Finalmente, se proporcionan recomendaciones de politicas y programacion para ayudar a
promover mas los derechos de los jovenes con discapacidades, con un énfasis particular
en prevenir y responder a la violencia de género y en lograr la salud y los derechos
sexuales y reproductivos (UNFPA, 2018).

En el marco de ese estudio global se hizo otro con mayor profundidad en cuatro paises,
incluso con visita de campo. Esos cuatro paises fueron Espafia, Ecuador, Mozambique y
Marruecos. De acuerdo a MA funcionaria del UNFPA, la razon por la que el Ecuador fue
tomado en cuenta en este estudio global es el impulso que desde el sector publico se le da al
tema de la discapacidad:

En el Ecuador hemos tenido un impulso desde el sector publico por la sensibilidad a estos
temas del actual presidente. Entonces con €l comenzamos cuando era vicepresidente y
ahora como presidente esta dando impulso a todas las teméticas que no estaban siendo
visibilizadas. Entonces entramos al estudio global (MA funcionaria UNFPA, 2018,

entrevista).

Dentro del contexto del proyecto “Decidimos”, UNFPA-Ecuador recibié un financiamiento
que permitié apoyar la elaboracion del Manual de Atencion integral en salud sexual y
reproductiva para personas con discapacidad (MSP, 2017a), como lo expresa MA
funcionaria del UNFPA:

Pero ademas de entrar en el estudio global, conseguimos unos fondos en el marco de este
proyecto. El proyecto se llama “Decidimos”. Nos dieron unos fonditos e hicimos un plan
de trabajo para el 2017 con tres instituciones, con el MSP, con el CONADIS y con el
Consejo Nacional de lgualdad de Género. No fue mucho lo que nos dieron y entonces
comenzamos a trabajar, como ya teniamos recursos, ya teniamos antecedentes, la
sensibilidad y todo, entonces comenzamos a trabajar el Manual de Atencion integral en
salud sexual y reproductiva para personas con discapacidad con el MSP desde el 2017.
Pero a la par también se trabajé con el personal de salud para ir sensibilizando para que

los servicios estén listos (MA funcionaria del UNFPA, 2018, entrevista).
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A pesar que no es la intension de la funcionaria, sus palabras evidencian que el interés
primordial para posicionar la tematica de la sexualidad de personas con discapacidad en la
agenda publica y elaborar el Manual de Atencién integral en salud sexual y reproductiva es
principalmente del UNFPA. Con esto no se quiere decir que haya habido resistencia o
desinterés en el Ministerio de Salud Publica, pero evidentemente no es una iniciativa que
parte de esta institucion publica. A pesar de ello, la funcionaria del UNFPA trata de rescatar
el rol de rectoria del MSP en el Sistema Nacional de Salud como Autoridad Sanitaria

Nacional:

Es iniciativa del MSP. EI UNFPA apoya las iniciativas o sea que nosotros hacemos el
didlogo politico, pero es del Ministerio (el manual). Ellos implementan. EI manual es del
Ministerio y es para todo el Sistema Nacional de Salud. Entonces nuestro rol es hacer esta
abogacia, sensibilizar, poner sobre el tapete los temas, apoyarles con consultorias. Porque
es (un trabajo) super dificil, las personas que estan en el area de discapacidad, no conocen
los temas de salud sexual y reproductiva y de género tanto, y al revés igual. Yo creo que
ha sido un aprendizaje para todos nosotros desde aprender a hablar. Hablar de manera
inclusiva (MA funcionaria del UNFPA, 2018, entrevista).

Las palabras de la Ministra de Salud Publica el dia del lanzamiento del Manual de Atencion
integral en salud sexual y reproductiva, son bastante reveladoras. En primer lugar reconoce
que la elaboracion de este manual es “el primer paso para la implementacioén de una politica
inclusiva de los servicios de salud sexual y reproductiva en el pais” (UNFPA, 2017). Es un
primer paso porque no se habian dado pasos antes y porque se espera que se sigan dando
otros mas, es decir, articulando méas acciones al respecto. Las palabras de la Ministra de
Salud Pudblica son corroboradas por LV funcionario del CONADIS:

... se trabajo el manual de salud sexual y reproductiva para personas con discapacidad en
el Ministerio de Salud que basicamente lo que hace es por primera vez en el pais (el
énfasis es mio), abordar el tema de la sexualidad por lo menos en los términos de las
competencias que el Ministerio de Salud tiene. Es decir los métodos anticonceptivos, la
informacidn sobre sexualidad, que tiene en teoria acceso toda la poblacion. Como hace

eso en el caso de una persona sorda por ejemplo. Entonces alli lo que se plantea en el
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documento son basicamente la identificacion de barreras de tipo linglistico, actitudinales,
normativas, para llevar esa informacion. Y esos son los primeros pasos, hasta alli se ha
construido (LV funcionario del CONADIS, 2018, entrevista).

La Ministra de Salud Publica expresa ademas, que la implementacion de una politica
inclusiva de los servicios de salud sexual y reproductiva en el pais es un verdadero desafio
e invita a unir esfuerzos para que el manual se convierta en una herramienta efectiva para
que las personas “no encuentren mas barreras en los servicios de salud y se les garantice el
derecho a la salud y a los derechos sexuales y reproductivos” (UNFPA, 2017). Con esas
palabras la ministra reconoce que a pesar de la normativa constitucional garantiza todos los
derechos de ciudadania a las personas con discapacidad incluyendo los derechos sexuales y
reproductivos, en la practica esta situacion no es asi. Al respecto MA funcionaria del
UNFPA relata la experiencia en un centro de salud de la red publica de una sefiorita de 22

afios con una hemiplejia provocada por una enfermedad que le deforma sus articulaciones:

Entonces ella nos decia: “cuando yo llegué a un servicio de salud, las personas me vieron
como que tuviera monos en la cara 'y me dijeron que el area de discapacidades estaba en
otro lugar, pero yo no iba a eso, yo queria que me informen y ver si yo podia acceder a
uno de esos métodos anticonceptivos que ponen en el brazo”. Entonces cuando ella les
dijo eso se quedaron perplejos, le miraron con horror, como que ella no tuviera derecho a
tener relaciones sexuales y le dijeron que fuera con su mama a pesar de tener 22 afios (MA
funcionaria UNFPA, 2018, entrevista).

El hecho que el primer documento de politica publica que aborda la sexualidad de las
personas con discapacidad en forma explicita fuera elaborado por una institucién de salud
tampoco es una situacion del todo inocente. De acuerdo a Foucault (1993, 48), esta
situacion da cuenta de un fenomeno de “medicalizacion”, es decir un proceso en el que la
medicina comienza a funcionar fuera de su campo tradicional definido por la demanda del
enfermo, su sufrimiento, sus sintomas, su malestar y comienza a hacerse cargo de la vida,
de la salud, la ecologia, la economia y hasta de procesos sociales. Uno de estos &mbitos es
el de la sexualidad.

81



Desde comienzos del siglo XX, la sexualidad, el comportamiento sexual, las desviaciones
0 anomalias sexuales, se relacionan con la intervencion médica, sin que un médico diga, a
menos que sea muy ingenuo, que una anomalia sexual es una enfermedad. La intervencion
sistemética de una terapéutica de tipo médico en los homosexuales de los paises de
Europa Oriental es caracteristica de la "medicalizacion” de un objeto que, ni para el sujeto
ni para el médico, constituye una enfermedad (Foucault, 1993, 49).

Al convertirse la sexualidad en un ambito de la medicina, no solamente se patologizan
ciertas conductas que no se adecuan a los parametros establecidos como normales y se
crean identidades perversas como se menciond en el capitulo primero, sino también se
higienizan las précticas sexuales. Surge el discurso de salud sexual y salud reproductiva

como practicas regulatorias y de control de la sexualidad.

Se podria decir que el la sexualidad saludable es un nuevo discurso técnicopolitico,

que maneja un tipo de retorica higienista y controlista, en el que la salud

reproductiva se entiende como un recurso novedoso que esta al mismo tiempo,
impulsado por una ideologia de desarrollo promovida por las agendas de los organismos
internacionales, y que se ve compelido por las mismas (Quintana, 2008, 81).

Mediante el discurso de la salud sexual y la salud reproductiva, la sexualidad se convierte
en un ambito privilegiado del ejercicio del saber poder de la medicina. Este discurso
permite el control y la normalizacion no solamente de précticas individuales, sino de
procesos bioldgicos colectivos como la natalidad, morbilidad y mortalidad. De acuerdo a
Foucault, ésta es precisamente la razon para la extrema valoracion médica de la sexualidad,
“la posicion privilegiada de ésta, que estd entre el organismo y la poblacion, entre cuerpo y
fendmenos globales” (Foucault 1992, 261). Asi a través de la salud sexual y salud
reproductiva, la medicina higieniza no solamente el cuerpo individual, sino el cuerpo
social. De esta forma la politica publica a través del Manual de atencion en salud sexual y
reproductiva para personas con discapacidad construye una sexualidad de las personas con

discapacidad, regulada, controlada y segura.
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Por otro lado, a pesar que el Manual se autodenomina de atencion integral, se observa una
focalizacién en las tematicas que aborda que son 1. Anticoncepcion y prevencion de
embarazos no planificados; 2. Embarazo, control prenatal, parto y control posparto; y 3.
Atencion de la violencia sexual. La misma funcionaria del UNFPA reconoce que el titulo
de atencion integral es demasiado ostentoso para el Manual, ya que su principal objetivo es
sensibilizar al personal de salud para brindar una atencion de calidad y calidez al usuario/a

con discapacidad.

Entonces en esta construccion de esta guia, es un documento normativo mas, no es que
con él vas a cambiar la sexualidad de las personas. Incluso el nombre es manual de salud
sexual y reproductiva integral, pero no es tanto asi porque estamos comenzando
préacticamente. Entonces se tratan temas de salud materna, planificacion familiar, violencia
basada en género y me parece que ITS y VIH, pero no se tratan otros temas, no se tratan
disfuncion sexual. Pues la idea es que una persona de salud pueda tener esa sensibilidad
de que si yo tengo una discapacidad me pueda tratar con el mismo respeto como el que te
va a tratar a ti y va a saber que tengo los mismos derechos que tienes tu y que yo tengo las
mismas expresiones y vivencias de la sexualidad pero que tal vez por mi discapacidad yo
necesito algunas consideraciones especiales por ejemplo para las mismas relaciones

sexuales si tienes algun espasmo o alguna cosa, es distinto a alguien que no tiene.

Las temaéticas abordadas no solamente interpelan el concepto de atencion integral, sino
también el enfoque de sexualidad integral definido en el manual como el enfoque que
plantea la necesidad de pensar la sexualidad, no desde la perspectiva meramente
reproductiva, sino reconocerla como “parte del desarrollo integral del ser humano durante
las diferentes etapas de su vida, en la que es fundamental la autonomia para decidir sobre la

vida sexual sin violencia y discriminacién” (MSP, 2017a, 16).

Precisamente el énfasis en la salud de los 6rganos reproductivos y la preocupacion central
de las mujeres en la etapa de gestacidn constituyen una suerte de esencialismo sexual. En el
manual, lo sexual se limita a lo biolégico y a lo reproductivo, dejando de lado ese concepto

de sexualidad que considera el desarrollo integral del ser humano, la construccion de
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relaciones, la afectividad, el placer entendido mas alla de la genitalidad, la construccion de

género, la construccién de identidad, y mas.

Este total silencio por un lado, o enfoques parciales, de riesgo, biologistas o esencialistas
por otro, con los que la politica pablica ecuatoriana ha abordado la sexualidad de las
personas con discapacidad se evidencia en las concepciones, conocimientos,
desconocimientos, prejuicios, necesidades y experiencias que los padres y madres de
jovenes con discapacidad intelectual de la fundacion “Camino Especial” tienen en torno a

esta tematica.

En el grupo focal realizado el dia sabado 27 de octubre de 2018, la mayoria de los padres y
madres manifestaron tener necesidad de recibir orientacion de como abordar la sexualidad
de sus hijos e hijas, pues a pesar que la mayoria son usuarios/as de las instituciones de
salud de la red publica y que el objetivo especifico tercero del manual es “fortalecer la
informacion y asesoria en salud sexual y reproductiva para las personas con discapacidad
en el marco de sus derechos” (MSP, 2017, 14), ninguno de los padres mencion6 haberla
recibido ni en el pasado, ni en el presente. Es mas, comentaron que en muchas ocasiones se
han confrontado con la promocién de antiderechos sexuales y reproductivos como la
esterilizacion forzada, como lo manifiesta RM, madre de una nifia con Sindrome de Down

de 13 afos:

Yo personalmente no he hablado con ningun doctor. Tengo la experiencia que me conto
una amiga que tiene una hija de la misma edad que la mia de 13 afios. Cuando su hija
comenzé a menstruar ella fue al subcentro de salud para que le ayuden asesorandole de
como explicarle a la nifia de como llevar esto de la menstruacion y del asunto de la
concepcidén también. Pero ella lo que me manifestd es que la doctora que le atendid le dijo
gue si no ha pensado hacerle ligar a la hija porque tiene que considerar que si a la nifia le
Ilega a pasar algo, quedaria embarazada y que ¢qué va a hacer? Entonces a mi me
sorprendié mucho primero lo que me dijo mi amiga, me pregunt6 si yo no le habia hecho
ligar Valeria, Valeria se llama mi hija. Le digo no. Y le pregunté ;qué va a hacer usted?
Sabe que no sé todavia, no podemos decidir con el papa todavia, pero si me da miedo,

creo que es una buena forma de evitar que se embarace porque imaginese ¢qué hacemos si
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se embaraza? La verdad a mi me asusté mucho ¢Cémo puede ser posible que los doctores
recomienden eso, que nazca eso de un médico? Entonces no sé hasta qué punto tenga la
facultad un doctor de hacer eso, de decir eso en vez de asesorar mejor a la mama. Esto
sucedio en un grupo al que asistia yo a terapias en un grupo en Conocoto y la mayoria de
madres tiene a sus hijas con discapacidad severa y algunas de ellas han hecho eso con sus
hijas, les han hecho ligar a las nifias, por temor a que queden embarazadas (RM madre,
2018, Grupo Focal).

Por su lado CC madre de un joven con Sindrome de Down de 16 afios manifiesta que la
informacidn sobre temas de sexualidad en los centros de atencion de la red publica para
personas con discapacidad y sus padres o madres es deficiente, ademas concuerda en que

existe una tendencia a promover la esterilizacion forzada.

Las experiencias gque he tenido con servicios de salud publica si han sido deficientes en
cuanto a informacién, conocimiento, apoyo, a dar contencion desde el comienzo, desde el
nacimiento. El personal médico no esta preparado para apoyar en esas circunstancias. Ni
siquiera hay una orientacion béasica de a donde acudir de qué hacer jno, no! Y después
peor en estos temas, al menos en mi caso, no ha habido. No ha habido una informacion
bueno es que tampoco es que yo la haya requerido asi mucho. En el caso de mi hijo yo he
visto que si bien su cuerpo ha tenido estos cambios de la pubertad, sin embargo yo no veo
que tenga interés en estos temas del sexo opuesto, todavia no se ha despertado en él
interés, no le han llamado a él mucho la atencién las chicas. Mas esta preocupado en su
apariencia personal, en la musica, el baile y esas cosas, pero de alli en esos otros aspectos
no. Por eso no me he sentido muy preocupada por ese tema ¢de estar indagando? jclaro
que si! Pero en el Personal de salud no veo que haya una preparacién o una actitud de
apoyo o de ayuda. Mas bien he escuchado lo que dice RM. Cuando Sebastian estuvo en la
Fundacién Reina de Quito una vez fue a dar una charla un doctor. Una mama cont6 que le
habian sugerido en un centro de salud que esterilice a su hija (CC madre, 2018, Grupo

Focal).

En una entrevista encubierta realizada en el marco del presente trabajo a la obstetra de un

centro de salud tipo C de una parroquia rural de Quito, la profesional manifesto haber
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tomado la decision unilateral de colocarle un implante a su paciente con discapacidad

intelectual.

Aqui mira tuve una paciente que tiene cierto nivel de discapacidad mental que te entiende
cuando le da la gana te entiende todo. Tiene como 6 nifios, vive en un hacinamiento, en una
inmundicia tremenda. No hace mucho el doctor estuvo drenandole un absceso que tenia el
mas pequefiito y el resto (de hijos), todos llenos de sarna. Es un poco agresivo (lo que hizo)
pero creo que valid la pena. Pues cuando estaba la otra licenciada, pues habia otra licenciada,
le lograban convencer y le ponian la inyeccidn (de anticoncepcion) gue se pone cada mes.
Entonces le digo yo “ven tengo algo que te va a doler una sola vez”. Y ella que no sé qué, que
no sé cuanto, con sus ojitos asustados. Si a lo mejor yo le jugué sucio... le puse el implante,
por lo menos para tres afios. Entonces yo desde el punto de vista legal seria hasta sancionada,
pero si hay esos casos extremos como esta mujer que tiene retraso mental que no puede estar
asi. Pero bueno, yo tengo anotado y estoy pendiente y aunque sea le iré a ver a su casa (¢para
chequearle?). Es una mujer entre 35y 38 afios, porque no sabe cuantos afios tiene. Y cuando
yo le puse se puso nerviosay yo le dije te va a doler menos que la inyeccién, pero era algo
mas de desconfianza, con la otra mano me bot6 todo lo que estaba en la mesa. Y después con
dos guaguas me vino a visitar “Dios le pague me dijo”, entonces son ese tipo de cosas que

mientras se pueda hacer algo se hara (VC obstetra, 2018, entrevista).

Por mas precaria que pudiera parecer la condicidn de esta mujer con discapacidad
intelectual, la profesional de salud no tenia ninguna facultad para violentar no solo sus
derechos sexuales y reproductivos, sino sus derechos humanos, sus derechos que como
ciudadana ecuatoriana garantiza la Constitucion del pais. Este evento que pudiera parecer
aislado es la consecuencia de la ausencia en el pais de politicas adecuadas para el abordaje
de la sexualidad de personas con discapacidad, ademas al poco interés por la
implementacidon de las ya existentes. Por ejemplo se conoce que luego de la elaboracion del
Manual de Atencidn integral en a salud sexual y reproductiva para personas con
discapacidad (MSP, 2017a), el MSP solamente ha realizado una capacitacion a 50
profesionales en salud para su implementacion, tal y como lo manifiesta MA funcionaria
del UNFPA:
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El manual es del ministerio de salud y se capacitd a un equipo de facilitadores nacionales.
Son 50 personas que recibieron una capacitacion no solamente técnica, sino también un
proceso de sensibilizacion. Eso se hizo con el MSP el afio anterior (MA funcionaria
UNFPA, 2018, entrevista).

Ninguna de las personas entrevistadas tiene conocimiento que se hayan realizado mas

acciones en la implementacion del Manual de Atencidn integral en salud sexual y

reproductiva para personas con discapacidad (MSP, 2017a). Esta situacion deriva también

en una concepcion reduccionista de la sexualidad por parte de padres y madres de personas

con discapacidad intelectual de la fundacion “Camino Especial”, como es el caso de GC

padre de un joven con Sindrome de Down de 16 afios, quien considera que la funcion

exclusiva de la sexualidad es la reproduccion humana:

Sobre la educacion sexual pienso que se deberia educar a las personas, pero avisando que
el area sexual es para reproducir, desde nifios todos debemos saber que la sexualidad es
para reproducirse. Entonces educando que es para reproducirse, va a haber una mejoria,
porque sin eso, despertar antes de hora a las personas no conviene seguin mi experiencia.
Pero hay personas adelantadas que 12 afiitos y ya estan preparadas, pero habemos
personas que a los 20 afios (nos preguntamos) ¢Qué también sera el sexo? Por ejemplo
pienso en mi hijo 16 afios, esta dormido sexualmente, él ha de despertar a los 18, a los 20.
Entonces yo prefiero cuidarle que se mantenga un poco dormido. Porque ¢Qué sacamos
que tenga hijos antes de tiempo si no va a poder... (mantenerlos)? Los papas tenemos que
sostener a los nietos, no hay otra. Que los que entran a jugar con la vida sexual a los 12, a
los 14, sepan que es para reproducir, (entonces tienen que saber) que van a trabajar, que
tienen que reproducir, entonces el precio de tener vida sexual es trabajar y producir
dinero. Entonces alli no habria problema, porque el que se meti6 (a la vida sexual) a
producir!!! Pero yo veo que lo que estéa la norma internacional es dafiando la mente de las
personas. Peor alin con esta ensefianza del género, que ahora el género no es segun el sexo
que nacid, sino que uno puede decidir, a nivel internacional estan ensefiando eso.
Entonces pienso que esta mal, por el bienestar de la familia. Ese el cuadro general que yo
tengo (GC padre, 2018, Grupo Focal).
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Esta vision de riesgo y enfocada al “peligro” del embarazo antes que al desarrollo de la
personalidad y de relaciones afectivas, limita el efectivo goce de los derechos sexuales y
reproductivos a personas con discapacidad intelectual, tal y como lo comenta AG, una
joven de 17 afios con Sindrome de Down, usuaria de la Fundacion “Camino Especial”

asistente al Grupo Focal.

Cuando unos dias atras yo tenia un amigo en la escuela de tenis, él me hace unas cosas
raras a mi, (mis padres me dijeron que) no estoy preparada, hijita no te acerques, hijita no
te vayas con el chico. (Yo les digo a mis papas) Como, papa porgqué me haces asi? Yo
quiero tomar mis propias decisiones, ya estoy creciendo. Quiero tener un novio, poco a
poco. Entonces mi papa (me dice) hijita no te acerques a los chicos, hijita no te vayas con
ellos, hijita estate con nosotros y a cada rato. Quiero tomar mis propias decisiones, papa
porqué me haces asi? Eres protector para mi (sobreprotector), ya no quiero ser asi (estar
asi?) ya quiero tomar mis propias decisiones (AG usuaria Fundacion “Camino Especial”,

2018, Grupo Focal).

Por su parte PC madre de una joven con Sindrome de Down de 13 afios reconoce la
necesidad de educacién para la sexualidad no solamente para personas con discapacidad,
sino prioritariamente para sus padres y madres, siempre y cuando sea desde un enfoque

bioldgico, que a su criterio es el Unico enfoque cientifico y valido.

Yo creo con respecto a lo que ustedes dicen de la sexualidad, talleres de sexualidad o
clases de sexualidad, creo que depende del enfoque que le den. Si porque de eso hoy en
dia es muy discutido por lo que decia GC. Creo que si le dan un enfoque mas bien
cientifico, biologico, es mas valido, que un enfoque no sé... Como le quieren dar ahora
gue es bastante controversial, que las diferentes masculinidades, que el género, que si se
cambian de sexo,... Todo lo que circula en las redes. En las redes circula que los chicos
pueden decidir si se cambian de sexo 0 no y jcuanta cosa! Ahora habria que ver lo que
propondria el Ministerio o quién va a dar la charla a los chicos. Porque si es un enfoque en
el que les van a explicar lo que pasa con un hombre y una mujer, los cambios que sufren
de una forma despacio, bien explicada, a los chicos les haria muy bien, yo creo que si
deben recibir educacion sexual, es parte de la vida y tienen que estar informados de lo que

le sucede a su cuerpo y de lo que sucede cuando tienen una pareja, eso les va a pasar les
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guste o0 no, no los podemos tener encerrados toda la vida. Pero si se deberia ver la edad de
los chicos para comenzar con esto. Ahora yéndonos a la sexualidad en si, lo que significa,
todo eso, yo le preparé a ella para la menstruacién dos afios antes, vi alguna vez una
revista, yo guardé esa revista desde que ella nacio, salié una revista sobre sexualidad para
nifias con Sindrome de Down y yo le fui preparando poco a poco, le ponia videos, le fui
mostrando en la vida real todo, asi se hace, asi se pone, te va a pasar esto y esto otro. Y
(cuando le vino la menstruacién) no pasé nada extraordinario, o sea le sorprendié un poco,
pero como toda nifia y fue algo normal para ella. Fue normal y le expliqué los cambios
que iban a haber y todo. Pero de alli a hablarle a como Ilegan los nifios, no lo he hecho
con exactitud, con educacion sexual, como se diria porque yo no se si mi hija esta
preparada para entender eso tiene 13 afios, pero tiene una edad mental de 7, 8 afios. Yo no
sé hasta qué punto puedo yo explicarle y hasta qué punto puede ella entender. Yo creo que
deberia haber primero educacion sexual para los padres, educacion sexual para nosotros

en cada etapa de la vida de los nifios (PC madre, 2018, Grupo Focal).

La situacion planteada en el presente capitulo evidencia que no es suficiente la politizacién
de una problemaética social para que suba a discusion en la esfera publica con el propoésito
de entrar en agenda y generar una politica publica. Tampoco es suficiente decir que tal o
cual politica tiene tal o cual enfoque. Se deben elaborar ademas instrumentos de politica
publica que permitan hacer aplicable lo que se dice en el discurso. Instrumentos de politica
publica como capacitaciones, manuales, materiales gréaficos con el propdsito de bajar a
territorio lo que esta en el papel. Ademas para poder fiscalizar y evaluar la implementacion
de dicha politica y hacer ajustes y reajustes. En el caso del Manual de Atencion en salud
sexual y reproductiva, se necesitan instrumentos de politica publica que permitan evaluar si
realmente la atencion que se les estd dando a las personas con discapacidad es una atencion
integral, si el enfoque es de derechos o de riesgo y si se esta construyendo un imaginario de
sexualidad que comprende no Unicamente la genitalidad, sino la vida entera del individuo,
su identidad, sus relaciones, sus afectos o se construye una sexualidad biologizada,

esencializada y orientada a la reproduccion.
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Conclusiones

El presente trabajo de investigacién partié de la premisa que la sexualidad no es un
fendmeno exclusivamente biologico que puede ser explicado por leyes naturales y
universales, ni responde a un instinto natural innato. Se considera que la sexualidad esta
determinada por fuerzas sociales, que solo existe en sus formas sociales y en su
organizacion social. Se considera ademas que no existe tal cosa como el impulso sexual
natural controlado por la sociedad y tampoco existe lo sexual y lo social por separado, por
lo tanto los actos y categorias sexuales no tienen un significado Unico y universal, sus

significados son construidos social, cultural e histéricamente.

Es por esa razon que se abordaron los diferentes aportes al estudio de la sexualidad desde la
teoria de la Construccién Social de la Sexualidad o Construccionismo Social que considera
a la sexualidad como una construccion histdrica, social y cultural que tiene lugar en medio
de relaciones de dominacién/subordinacion y estructuras de raza, clase y género. Se abord6
también el aporte de Michel Foucault en torno a la sexualidad como un dispositivo de
poder, es decir un conjunto de técnicas y estrategias dirigidas a normalizar el cuerpo de los

sujetos y el cuerpo social.

Es asi que se concluye en la presente investigacion en primer lugar que la sexualidad no
existe en forma aislada, existe en relaciones de poder, articuladas con otros ejes de opresion
como clase, género, raza, nacionalidad, funcionalidad y mas, generando jerarquias,
injusticias, opresion, criminalizacion y patologizacion. En este sentido la sexualidad se
convierte en un escenario politico en el que se experimenta tensiones y se producen luchas
para determinar lo que es correcto o incorrecto. Es ademas un terreno en el que se pugna
por controlar las conductas de los individuos, trazar fronteras, establecer limites e imponer

un sistema de valores sexuales hegemonicos.

En segundo lugar se concluye que las practicas y significados sexuales no son universales,

transculturales o transhistéricos, pues a pesar que la sexualidad se experimenta a nivel
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personal, al momento de estudiarla debe considerarse que las practicas, identidades, el

deseo y lo erotico se dan en un contexto historico, cultural y social especifico.

En tercer lugar se concluye que en la construccion de la sexualidad intervienen fuerzas
econdmicas, politicas, culturales y sociales. Intervienen ademas instituciones privadas

como el matrimonio, la familia, la iglesia, el Estado y mas.

En cuarto lugar se concluye que la sexualidad es un dispositivo histérico de clasificacion,
jerarquizacion, normalizacion y control de los cuerpos. Dispositivo en el sentido de técnicas
y estrategias complejas que sirven para construir un determinado tipo de conductas e
identidades individuales y sociales. Alrededor de este dispositivo se construyen saberes y
conocimientos, que luego permiten controlar y regular los cuerpos. No es represion, sino
gestion de la forma como los individuos y las poblaciones usan o controlan sus propios
cuerpos. En este dispositivo hay una relacion entre construccion de conocimiento y

ejercicio de poder, funciona a través de las estrategias del poder-saber.

En quinto lugar se concluye que el poder que se ejerce sobre la sexualidad no es represivo,
sino productivo, disperso y contradictorio. Produce verdades y saberes que dan sentido a la
actividad corporal, definen lo que es normal/anormal, permitido/prohibido, sano/
patoldgico. Ademas clasifica y categoriza a los individuos sobre la base de sus actividades
y preferencias sexuales. Nadie lo posee, viene de todas partes, esta en todas partes y en
todas las relaciones. La eficacia tactica de esta forma de ejercicio de poder se evidencia en
que mediante la utilizacion de diferentes estrategias cumple con su intencién de producir
una determinada forma de sexualidad. Asi la sexualidad se construye como objeto de poder
gracias a los discursos y saberes que la ubican como escenario fundamental para el control

social.

En sexto lugar se concluye que los diferentes modelos con los que se ha abordado a lo largo
de la historia han construido a la discapacidad desde un castigo divino, una anormalidad,
una influencia maligna, una enfermedad, hasta una vivencia de la diversidad humana. La

discapacidad no es un valor moral, fisico, ni biologico, sino relacional. La discapacidad es
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producto de relaciones de poder de una disciplina médica con funciones normalizadoras y
una sociedad excluyente que discapacitan a los individuos por lo que consideran una
deficiencia. El término discapacidad representa un sistema complejo de restricciones
sociales impuestas a las personas con insuficiencias por una sociedad discriminadora. Estas
“insuficiencias” no son naturales o bioldgicas, sino construidas. Es un déficit construido,
que determina cuanto y cémo se alejan los cuerpos “discapacitados” del cuerpo “normal”.
De esta forma la discapacidad se constituye en un fenémeno social de opresion en el que la
“insuficiencia” se convierte el sustrato material sobre el cual opera la construccion social de
la definicion de la discapacidad y sobre el que se erigen las estructuras sociales opresoras

que la delimitan.

En séptimo lugar se concluye que la discapacidad no es algo constitutivo de la persona, sino
que surge en las limitaciones de la sociedad para prestar los servicios apropiados y para
garantizar el pleno ejercicio de sus derechos. La discapacidad es el resultado de un conjunto
complejo de condiciones creadas por el entorno social. Es decir, surge en la interaccion
entre la funcionalidad diversa de una persona y las barreras fisicas, arquitectonicas y

actitudinales que impiden su plena participacion en la sociedad.

En octavo lugar se concluye que a pesar que en todas las normativas ecuatorianas en torno a
las personas con discapacidad se considera al modelo social para su abordaje, se observa
que persiste el modelo médico rehabilitador en su calificacion y clasificacion. La
discapacidad es calificada en los formularios del MSP a partir de un cuadro clinico y en
términos de patologias de acuerdo a la clasificacion de la CIE-10. Esta forma de calificar y
certificar la discapacidad se aleja del modelo social que afirma que la discapacidad es una
condicion del ser humano como lo es ser indigena, mestizo, hombre, mujer, adolescente o
adulto mayor y que ésta no surge en la persona, sino en su interaccion con las barreras de su
contexto socioeconomico y actitudinal que no permiten su participacion plena y efectiva en

la sociedad en igualdad de condiciones que los demas.

En noveno lugar se concluye que la discapacidad intelectual es también una construccién

social, histérica y cultural y que todas las escalas que buscan diagnosticarla y clasificarla
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con el proposito de proveer una “intervencion adecuada” y promover “servicios idoneos”,
no toman en cuenta que el diagnostico y la clasificacion crean categorias que construyen
una realidad en vez de Unicamente representarla. Categorias que se inscriben en el orden de
las relaciones sociales en el marco de un modelo econémico, social, politico y cultural que

discapacita a aquellas personas sobre la base de una deficiencia.

En décimo lugar se concluye que a pesar de las normativas legales internacionales y
nacionales promueven los derechos sexuales y reproductivos de las personas con
discapacidad intelectual, en la practica se observan dificultades para éstas hagan elecciones,
tomen decisiones y comuniquen sus preferencias sobre su propia sexualidad. Las personas
con discapacidad intelectual siguen conformando un subgrupo de la poblacién a la que
tradicionalmente se le ha negado la posibilidad de desarrollar las herramientas y adquirir la

experiencia necesaria para construir relaciones y una vida sexual satisfactoria.

En décimo primer lugar se concluye que las politicas publicas expresadas en normativas,
instrumentos, leyes y codigos relacionadas con la sexualidad de las personas con
discapacidad son una expresion de reglamentacion social formal y por lo tanto, de ejercicio
de poder sobre la sexualidad de dicho colectivo. A través dichas politicas, el Estado
construye una forma especifica de sexualidad en las personas con discapacidad que es

funcional a la reproduccion del sistema social dominante.

En décimo segundo lugar se concluye que la mayoria de las normativas ecuatorianas en
torno a la sexualidad, han sido estructuradas con un enfoque de valores y un enfoque de
riesgo, que prioriza la prevencion de embarazo en adolescentes y las ITS. Dichas
normativas han promovido visiones tradicionales de familia, roles tradicionales de género y
una practica de una sexualidad especifica y “adecuada”. Es decir una sexualidad reservada
para el matrimonio, monogamica, heterosexual, orientada a la procreacion, al

fortalecimiento de la familia y alejada de conductas de riesgo.

En décimo tercer lugar se concluye que en ninguna de las normativas ecuatorianas en torno

a la sexualidad antes del Manual de Atencion Integral para personas con discapacidad
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(MSP, 2017a), se aborda especificamente la sexualidad de las personas con discapacidad,
ellas estan ausentes en las politicas publicas en torno a la sexualidad. La sexualidad de las
personas con discapacidad no es abordada por la politica publica ecuatoriana, existe en ellas
un silencio revelador. Revela que la politica publica ecuatoriana construye a un sujeto con

discapacidad cualquiera que esta sea, que no tiene sexualidad, que es asexuado.

En décimo cuarto lugar se concluye que el hecho que el primer documento de politica
publica que aborda la sexualidad de las personas con discapacidad en forma explicita fuera
elaborado por una institucion de salud no es una situacion inocente. Esta situacion da
cuenta del fenéomeno de “medicalizacion”, es decir un proceso en el que la medicina
comienza a funcionar fuera de su campo tradicional definido por la demanda del enfermo,
su sufrimiento, sus sintomas, su malestar y comienza a hacerse cargo de la vida, de la salud,
la economia y hasta de procesos sociales. Uno de estos &mbitos es el de la sexualidad. Por
lo tanto, al convertirse la sexualidad en un ambito de la medicina, no solamente se
patologizan ciertas conductas que no se adecuan a los parametros establecidos como
normales y se crean identidades perversas, sino también se higienizan las practicas
sexuales. Surge el discurso de salud sexual y salud reproductiva como practicas regulatorias

y de control de la sexualidad.

Mediante el discurso de la salud sexual y la salud reproductiva, la sexualidad se convierte
en un ambito privilegiado del ejercicio del poder-saber de la medicina. Este discurso
permite el control y la normalizacion no solamente de practicas individuales, sino de
procesos bioldgicos colectivos como la natalidad, morbilidad y mortalidad. Asi a través de
la salud sexual y salud reproductiva, la medicina higieniza no solamente el cuerpo
individual, sino el cuerpo social. De esta forma la politica publica a través del Manual de
atencion en salud sexual y reproductiva para personas con discapacidad construye una
sexualidad de las personas con discapacidad, regulada, controlada y segura.

En décimo quinto lugar se concluye que el énfasis en la salud de los érganos reproductivos
y la preocupacidn central de las mujeres en la etapa de gestacién en el Manual de atencion

integral en salud sexual y reproductiva para personas con discapacidad constituyen una
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suerte de esencialismo sexual. En el manual, lo sexual se limita a lo biolégico y a lo
reproductivo, dejando de lado ese concepto de sexualidad que considera el desarrollo
integral del ser humano, la construccion de relaciones, la afectividad, el placer entendido

mas alla de la genitalidad, la construccion de género, la construccion de identidad, y mas.

En décimo sexto lugar se concluye que el total silencio por un lado, o enfoques parciales,
de riesgo, biologistas o esencialistas por otro, con los que la politica publica ecuatoriana ha
abordado la sexualidad de las personas con discapacidad se evidencia en las concepciones,
conocimientos, desconocimientos, prejuicios, necesidades y experiencias que los padres y
madres de jovenes con discapacidad intelectual de la fundacion “Camino Especial” tienen

en torno a esta tematica.

En décimo séptimo lugar se concluye que no es suficiente la politizacion de una
problemaética social para que suba a discusion en la esfera publica con el propdsito de entrar
en agenda y generar una politica publica. Tampoco es suficiente decir que tal o cual politica
tiene tal o cual enfoque. Es necesario elaborar instrumentos de politica publica que
permitan hacer aplicable lo que se dice en el discurso. Instrumentos de politica publica
como capacitaciones, manuales, materiales graficos con el propoésito de bajar a territorio lo
que esta en el papel. Ademas para poder fiscalizar y evaluar la implementacion de dicha
politica y hacer ajustes y reajustes. En el caso del Manual de Atencion en salud sexual y
reproductiva, se necesitan instrumentos de politica publica que permitan evaluar si
realmente la atencion que se les estd dando a las personas con discapacidad es una atencion
integral, si el enfoque es de derechos o de riesgo y si se esta construyendo un imaginario de
sexualidad que comprende no Unicamente la genitalidad, sino la vida entera del individuo,
su identidad, sus relaciones, sus afectos o se construye una sexualidad biologizada,

esencializada y orientada a la reproduccion.

Por ultimo, tomando en cuenta que la Sociologia es una disciplina cuya finalidad es generar
un pensamiento critico sobre estructuras, procesos, condiciones, grupos, relaciones e
interacciones sociales y que de acuerdo a Giddens (1986) tiene una funcion emancipadora

en la sociedad humana, el estudio sobre politicas publicas y sexualidad de personas con
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discapacidad tiene una especial importancia. En primer lugar porque permite visualizar que
la discapacidad y especificamente la sexualidad de las personas con discapacidad es una
temaética social que ha sido escasamente abordada por la Sociologia y por las politicas
publicas. En segundo lugar permite visualizar que las condiciones estructurales y la
realidad vivida por las personas con discapacidad en torno a su sexualidad, no se
corresponden. Por lado se encuentra el mandato constitucional que considera a las personas
con discapacidad como sujetos de derechos, incluidos sus derechos sexuales y
reproductivos y por otro lado la realidad de las personas con discapacidad en las que se les
sigue infantilizando y asexualizando, impidiéndoles experimentar su sexualidad en forma
plena. En tercer lugar permite visualizar que las personas con discapacidad siguen siendo
un grupo social oprimido y marginado, ademas la forma en la que se estructura y se

legitima dicha opresidn, marginacion y diferenciacion social.
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